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établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Bourg Blanc) ; de trois structures a Guingamp : Plateforme
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ACCOMPAGNER LES PROCHES

AIDANTS, CES ACTEURS
« INVISIBLES »

'année 2011 aura été celle du débat public sur la dépendance —débat auquel la CNSA
a participé et contribué, de méme que de nombreux membres de son Conseil. Certes,
ce débat n'a pas débouché sur le projet de loi initialement annoncé, pour des raisons
financiéres sur lesquelles le Gouvernement s'est expliqué.

Mais lun des acquis de ce débat est sans doute qu'il a posé le socle des réformes a venir:
le diagnostic sur les conditions de prise en charge actuelles des personnes dgées dépen-
dantes a été précisé; les perspectives d’évolution a moyen terme (2030-2040) de la perte
d’'autonomie liée a I'age, en France, ont fait lobjet de modélisations robustes; le rdle qu'aura
a jouer la CNSA dans l'évolution de la gouvernance institutionnelle du secteur médico-
social, en lien avec le secteur sanitaire, a été souligné.

Avec un Objectif global de dépenses (0GD) en progression de 4 %, la trés forte priorité
affirmée par les gouvernements, depuis la création de la CNSA, en faveur du médico-social
a été confirmée en 2011

Cette année a également permis de finaliser le texte d'une nouvelle Convention d'objectifs
et de gestion (COG) — la deuxiéme signée entre I'Etat et la CNSA. Cette COG conforte et
amplifie le role et les missions de la CNSA et, a cet effet, renforce ses moyens; elle définit,
pour les quatre années a venir (2012 a 2015), les priorités de la CNSA, autour des grands
objectifs de suivi de la dépense, d'appui aux réformes tarifaires, de renforcement de ['équité
dans laccés aux prestations et de développement des systémes d’information.

Le débat avait aussi posé la question des aidants — leur role et laide susceptible de leur
&tre apportée. Le Conseil de la CNSA s’est emparé de cette problématique — celle du soutien
aux aidants familiaux. Le rapport qu'on lira en deuxiéme partie (« Accompagner les proches
aidants, ces acteurs “invisibles” ») contribue, par la précision de ses analyses et lambition
—raisonnée et maitrisée — de ses préconisations, a mettre dans le débat public et dans le
chantier des réformes a venir un regard renouvelé et une synthése de qualité sur un enjeu
crucial pour les équilibres sociaux et sociétaux des années a venir.

Francis Idrac, Président du Conseil de la CNSA
Luc Allaire, Directeur de la CNSA
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DEBUT DE LA GENERALISATION DES MAIA

Par décision du 5 avril 2013, le directeur de la CNSA a réparti
aux agences régionales de santé (ARS) les crédits leur per-
mettant de financer trente-cing nouvelles maisons pour
lautonomie et lintégration des malades dAlzheimer (MAIA)
sajoutant a cing MAIA nouvelles financées par le fonds
d’intervention pour la qualité et la coordination des soins.
Avec la publication du décret relatif au cahier des charges
du 29 septembre 2011, cette étape marque le passage a la
phase de généralisation des MAIA, mesure phare du plan
Alzheimer, aprés leur expérimentation en 2009-2010.

PRIX LIEUX DE VIE COLLECTIFS ET AUTONOMIE

Pour la cinquiéme année consécutive, le Prix CNSA Lieux
de vie collectifs et autonomie a permis de mettre en valeur
des bonnes pratiques en matiére de réalisation médico-
sociale. Avec ses partenaires du secteur médico-social
et des acteurs de larchitecture, la Caisse nationale de
solidarité pour lautonomie a récompensé six projets
exemplaires.

SESSION HANDICAP ET PROMOTION DE LA SANTE DANS
LE CADRE DES JOURNEES DE LA PREVENTION DE L'INPES

Dans le cadre des journées de la prévention, organisées
par UINPES, sest tenue le jeudi 19 mai 2011 une session
Handicap et promotion de la santé. Elle a permis d’aborder
le rapport a la santé des personnes en situation de handi-
cap et d’engager une réflexion sur des actions de promo-
tion de la santé a destination des personnes handicapées.

CHAPITRE 1

LANCEMENT D'UN APPEL A RECHERCHES
SUR LE HANDICAP RARE

Le schéma national d’'organisation sociale et médico-
sociale pour les handicaps rares 2009-2013 comporte
un axe sur le développement et la structuration de la
recherche dans ce champ. Dans ce cadre, l'Institut de
recherche en santé publique (IReSP) a lancé un appel a
recherches financé par la CNSA.

LOI PAUL BLANC SUR LES MDPH

La loi du 28 juillet 2011 tendant a améliorer le fonction-
nement des maisons départementales des personnes
handicapées et portant diverses dispositions relatives a
la politique du handicap est parue au Journal officiel du
30 juillet 2011. Elle contient des dispositions modifiant les
modalités de fonctionnement des MDPH. Elle vient éga-
lement préciser les rapports entre MDPH et organismes
participant au service public de l'emploi.

PARUTION DU GUIDE SROMS A DESTINATION DES ARS

La CNSA, en lien avec la Direction générale de la cohésion
sociale (DGCS) eten dialogue avec les équipes des agences
régionales de santé mais aussi des conseils généraux, a
rédigé un guide méthodologique d’élaboration du schéma
régional d’organisation médico-sociale. Bouclé en mai
2011, ce document est paru en juillet.
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ARRIVEE DU NOUVEAU DIRECTEUR DE LA CNSA

Sur proposition de la ministre des Solidarités et de la
Cohésion sociale, le Conseil des ministres du 1° aolit 2011
a nommeé Luc Allaire, administrateur civil et ancien direc-
teur de la Direction de l'administration générale et de la
modernisation des services (DAGEMO) du ministére du
Travail, directeur de la CNSA.

FINANCEMENT DE TRENTE-NEUF NOUVEAUX GROUPES
D’ENTRAIDE MUTUELLE (GEM)

Créés par la loi du 11 février 2005, les GEM sont un espace
d’accueil, d’échange, de rencontre et de convivialité pour
les personnes souffrant de troubles psychiques ou cogni-
tifs. Trente-neuf nouveaux GEM, dont trente-deux pour
personnes souffrant de traumatisme cranien, ont été créés
(soit une enveloppe de 27 M€), venant compléter loffre
existante (trois cent trente-quatre GEM en France).

DEBUT DU DEPLOIEMENT DES PLATEFORMES DE REPIT

Dans le cadre du plan Alzheimer, la CNSA a délégué aux
ARS, en septembre, les crédits leur permettant de financer
quatre-vingt-une plateformes de répit, structures adossées
adesaccueils de jour et visant a offrir un accompagnement
et des services aux couples aidant-aidé.
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LANCEMENT DU TEST DE L'OUTIL HAPI
DANS TROIS ARS PILOTES

A partir du mois de septembre, trois ARS ont pris en main
le nouveau systéme d’information d’allocation de res-
sources aux établissements et services médico-sociaux.
Grace au test effectué par ces ARS, des améliorations ont
pu étre apportées a loutil, finalisé début 2012.

PARUTION DU DOSSIER TECHNIQUE « PENDANT ET
APRES LE CANCER », ISSU D’'UNE EXPERIMENTATION
PROMETTEUSE SUR LES COOPERATIONS ENTRE
SECTEURS

La CNSA, en partenariat avec ['Institut national contre le
cancer (INCa), a coordonné une action conduite en 2011
pardes MDPH et des équipes sanitaires prenant en charge
des patients atteints de cancer. Comme le montre le rap-
port issu de ces travaux, la coopération entre les équipes
favorise laccés aux droits, notamment aux prestations et
dispositifs accessibles grace aux MDPH.
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GOUVERNANCE PROSPECTIVE EXECUTION
DU BUDGET

8 LE CONSEIL DE LA CNSA 18 ACCOMPAGNER LES PROCHES
AIDANTS, CES ACTEURS P
8 Lamixité de sa composition <« INVISIBLES » 'S-Egli'gﬁil;\ixs%cqr'{gﬁo"
8 Lapondération des votes 19 Reconnaitre les aidants comme des
en son sein acteurs de laide pour l'autonomie
26 Prendre en compte les besoins
8 Composition du Conseil spécifiques des aidants LES PRINCIPALES
30 Structurer et renforcer une politique CARACTERISTIQUES DU BUDGET 2011
12 COMPOSITION DU CONSEIL publique pour et avec les aidants Le retour des e)((lcédents
SCIENTIFIQUE 36 Relevé des conclusions et
préconisations du Conseil de la CNSA D adent asent
13 ORGANIGRAMME sur l'accompagnement des proches “ stfrstgl)j'ffiaiz lseef?:gr:iepr;eesrindz,s
aidants

établissements et services médico-
sociaux pour personnes agées

47 Les agences régionales de santé,
nouveaux partenaires financiers

15 TUTELLE ET PARTENAIRES dela CNSAp

48 L'augmentation des concours APA
et PCH de la CNSA

14 LES RELAIS TERRITORIAUX
DE LACTION DE LA CNSA
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ACTIVITE

CHAPITRE 1 P52
SANTE ET AIDE A LAUTONOMIE MAISONS DEPARTEMENTALE} ETUDES, RECHERCHE, INNOVATION
La coopération au service DES PERSONNES HANDICAPEES Développer et diffuser la connaissance
de la continuité des parcours Poursuivre et amplifier 'animation
de réseau au service de l'équité 91 Structuration et animation de
53 Lappui méthodologique aux ARS de traitement la recherche au service des missions
55 Plans de santé publique: mobilisation de la CNSA
importante de la CNSA autour 73 Unvéritable réseau partenarial 94 Avis du conseil scientifique au conseil
d’enjeux transversaux avec les MDPH de la CNSA
58 Faciliter les coopérations entre 78 Le suivi de lactivité des MDPH 96 Diffusion et mise a disposition de
les acteurs: un levier essentiel pour l'expertise de la CNSA en matiere
des parcours de vie sans rupture d’aide a lautonomie

98 Services et veille documentaires,
une exigence maintenue au service

AIDES TECHNIQUES des directions CNSA
CHPITRE 2 RG4 ET AIDES HUMAINES
LES ETABLISSEMENTS ET SERVICES Pour des solutions de compensation
MEDICO-SOCIAUX accessibles et de qualité CHAPITRE 6 P.100
Renforcer le pilotage et optimiser .
L'offre: la CNSA en appui des ARS 83 Accompagner laction des services LE FONCTIONNEMENT DE LA CNSA
a domicile Structuration et rationalisation
65 Favoriser lappropriation des nouvelles 86 Aides techniques: rapprocher
régles d'allocation de ressources la recherche et les usages 101 Huit directions au service
67 Améliorer la connaissance de loffre des missions de la Caisse
pour mieux programmer son 102 Systémes d’information: réalisation
développement et son évolution de marchés structurants
70  Mise en ceuvre du schéma 102 Préparation de la certification
d’organisation médico-sociale pour des comptes
les handicaps rares 103 Une rotation importante du personnel

en 2011
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Le Conseil de la CNSA

Le Conseil est un organe de gouvernance qui
a deux spécificités par rapport aux modeles
traditionnels de conseil d’administration
d’établissement public.

La mixité de sa composition

Le Conseil rassemble les partenaires sociaux,
confédérations syndicales de salariés et organisations
d’employeurs représentatives, mais aussi des
représentants des associations de personnes agées et
de personnes handicapées ainsi que des institutions
intervenant dans les domaines de compétence

de la Caisse. LEtat, les conseils généraux et

les parlementaires sont également représentés.

Enfin, trois personnalités qualifiées désignées par

le Gouvernement portent a quarante-huit le nombre
de ses membres.

Du fait de cette organisation, le Conseil a un double
role. Comme un organe de gouvernance classique,

il arréte le budget, approuve les comptes et le rapport
d’activité et se prononce sur les priorités d’action de la
Caisse dans le cadre de la convention qui la lie 2 I’Etat
(COG). Mais il est aussi un lieu d’échange et de débat
sur tous les aspects de la politique d’aide a autonomie,
qui prend forme, notamment, dans le rapport annuel
remis au Parlement et au Gouvernement. Celui-ci
dresse un diagnostic d’ensemble et comporte toute
recommandation que la Caisse estime nécessaire.

La pondération des votes en son sein

LEtat, avec ses dix représentants, ne dispose que

de trente-sept voix sur un total de quatre-vingt-trois.

Il n’a donc pas de majorité automatique.

Cette volonté de partager la mise en ceuvre de

la politique de compensation de la perte d’autonomie
avec 'ensemble des acteurs concernés est marquée
par les circonstances de la naissance de la CNSA:

le drame de la canicule de Iété 2003 et le sentiment
que la situation des personnes agées ou handicapées
nécessitait un effort partagé de 'ensemble

de la nation. Cest aussi la traduction de I’histoire
d’un secteur médico-social largement organisé autour
de délégations de service public a des associations

qui en ont été les acteurs premiers, en particulier pour
ce qui concerne les personnes handicapées.

COMPOSITION

D U CO N S E I L (au 17 avril 2012)

Associations ceuvrant au niveau national
pour les personnes handicapées

Associations ceuvrant au niveau national
pour les personnes dgées

Conseils généraux désignés
par lAssemblée des départements
de France

Organisations syndicales
5 de salariés interprofessionnelles
représentatives au plan national

Organisations professionnelles
3 nationales d'employeurs représentatives

10 Représentants
de 'Etat

Institutions intervenant dans les domaines
de compétence de la CNSA

3 Parlementaires

Personnalités qualifiées
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» Jean-Marie Barbier
Association des paralysés
de France (vice-président
du Conseil de la CNSA).
Suppléant: Vincent Assante
Coordination handicap
et autonomie.

¢ Jean Canneva
Union nationale de familles
et amis de personnes malades
et/ou handicapées psychiques.
Suppléant: Henri Faivre
Comité de liaison et d’action
des parents d’enfants et d’adultes
atteints de handicaps associés.

© Christophe Duguet
Association francaise
contre les myopathies.
Suppléant: Philippe Chazal
Comité national pour
la promotion sociale des aveugles
et des amblyopes.

¢ Jean-Louis Garcia
Association pour adultes
et jeunes handicapés.
Suppléante: Régine Clément
Trisomie 21 France: fédération
des associations d’étude pour
’insertion sociale des personnes
porteuses d’une trisomie 21.

© Christel Prado
Union nationale des associations
de parents, de personnes handicapées
mentales et de leurs amis.
Suppléante: Marie-Christine Cazals
Union nationale des associations
de familles de traumatisés craniens.

© Francoise Quéruel
Union nationale pour I’insertion
sociale du déficient auditif.
Suppléant: Arnaud de Broca
Fédération nationale des accidentés
de la vie.

® Pascal Champvert
Association des directeurs
au service des personnes agées.
Suppléant: Didier Sapy
Fédération nationale avenir
et qualité de vie des personnes
agées.

» Janine Dujay-Blaret
Fédération nationale des ainés
ruraux (vice-présidente du Conseil
de la CNSA).

Suppléant: Sylvain Denis
Fédération nationale

des associations de retraités
et préretraités.

André Flageul

Union nationale de I’aide,

des soins et des services

au domicile.

Suppléant: Thierry d’Aboville
Association d’aide a domicile
en milieu rural.

* Benoit Jayez
Union confédérale des retraités —
Force ouvriere.
Suppléante: Marie Rozet
Fédération nationale
des associations de retraités
de l’artisanat.

Guy Le Rochais

Association France Alzheimer.
Suppléant: Charley Baltzer
Adessa Adomicile

Fédération nationale.

Michel Salom

Syndicat national de gérontologie
clinique.

Suppléant: Claudy Jarry

Fédération nationale des associations
de directeurs d’établissements et
services pour personnes agées.

¢ Bernard Cazeau
Sénateur, président du Conseil
général de la Dordogne.
Suppléante: Marisol Touraine
Présidente du Conseil d’Indre
et Loire.

® Yves Daudigny
Sénateur, président du Conseil
général de I’Aisne.
Suppléante: Marie-Francoise
Lacarin
Vice-présidente du Conseil
de I’Allier.

¢ Jean-Noél Cardoux
Vice-président du Conseil général
du Loiret.
Suppléant: Bruno Belin
Vice-président du Conseil général
de la Vienne.

® Jérome Guedj
Président du Conseil général
de I’Essonne.
Suppléant: Gérard Mauduit
Vice-président du Conseil général
de Loire Atlantique.

® Gérard Roche
Président du Conseil général
de Haute Loire.
Suppléant: Guy Jacquey
Vice-président du Conseil général
du Haut Rhin.

¢ Pascal Terrasse
Président du Conseil général
de I’Ardéche.
Suppléante: Gisele Stievenard
Vice-présidente du département
de Paris.
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Cing représentants des
organisations syndicales de salariés

interprofessionnelles représentatives

au plan national et leurs cing
suppléants.

Sylviane Spique
Confédération générale

du travail.

Suppléante: Solange Fasoli
Confédération générale

du travail.

Annie Godo-Noél
Confédération francaise
démocratique du travail.
Suppléante: Martine Dechamp
Confédération francaise
démocratique du travail.

Jean-Marc Bilquez
Confédération générale

du travail — Force ouvriére.
Suppléant: Paul Virey
Confédération générale

du travail — Force ouvriére.

Thierry Gayot

Confédération frangaise

des travailleurs chrétiens.
Suppléant: Jean-Pierre Samurot
Confédération frangaise

des travailleurs chrétiens.

Daniéle Karniewicz

Présidente de la Caisse
nationale d’assurance vieillesse
des travailleurs salariés

— Confédération francaise de
Pencadrement — Confédération
générale des cadres.
Suppléant: Alain Giffard
Confédération frangaise de
I’encadrement — Confédération
générale des cadres.

Trois représentants désignés par
les organisations professionnelles
nationales d'employeurs
représentatives et leurs trois
suppléants.

Dominique Lery

Mouvement des entreprises

de France.

Suppléante: Agnes Canarelli
Fédération francaise des sociétés
d’assurances.

Henri Lesaule

Confédération générale des
petites et moyennes entreprises.
Suppléant: Paulin Llech
Confédération générale des
petites et moyennes entreprises
(Fédération francaise de services
a la personne — FEDESAP).

Roselyne Lecoultre

Union professionnelle artisanale.

Suppléant: Marcel Lesca

Union professionnelle artisanale.

Dix représentants
de U'Etat.

Sabine Fourcade
Directrice générale de la cohésion
sociale.

Thomas Fatome
Directeur de la sécurité sociale.

Julien Dubertret
Directeur du budget.

Jean-Michel Blanquer
Directeur de I’enseignement
scolaire.

Bertrand Martinot

Délégué général a ’emploi et
a la formation professionnelle.
Frangois-Xavier Selleret
Directeur général

de Porganisation des soins.

Jean-Yves Grall
Directeur général de la santé.

Emmanuelle Wargon
Secrétaire générale des ministeres
chargés des affaires sociales.

Eric Jalon
Directeur général
des collectivités locales.

Thierry Dieuleveux
Secrétaire général du comité
interministériel du handicap.



Deux parlementaires.

Valérie Rosso-Debord
Députée de Meurthe et Moselle.

Dominique Watrin
Sénateur du Pas de Calais.

Sept représentants d’institutions
intervenant dans les domaines
de compétence de la Caisse

et leurs sept suppléants.

Michelle Dange
Fédération nationale

de la mutualité francaise.
Suppléante: Isabelle Millet
Fédération nationale

de la mutualité francaise.

Alain Villez

Union nationale interfédérale
des ceuvres et organismes
privés sanitaires et sociaux.
Suppléant: Johan Priou
Union nationale interfédérale
des ceuvres et organismes
privés sanitaires et sociaux.

Christian Moller

Fédération hospitaliere de France.
Suppléante: Murielle Jamot
Fédération hospitaliere de France.

Adeline Leberche

Fédération des établissements
hospitaliers et d’assistance privés
a but non lucratif.

Suppléant: David Causse
Fédération des établissements
hospitaliers et d’assistance privés
a but non lucratif.

Gérard Pelhate

Mutualité sociale agricole.
Suppléant: Jean-Francois Belliard
Mutualité sociale agricole.

Jean-Alain Margarit

Syndicat national des
établissements et résidences privés
pour personnes dgées.
Suppléante:

Florence Arnaiz-Maumé

Syndicat national des
établissements et résidences
privés pour personnes agées.

Francoise Nouhen

Union nationale des centres
communaux d’action sociale.
Suppléant: Daniel Zielinski
Union nationale des centres
communaux d’action sociale.
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Trois personnalités
qualifiées.

Hélene Gisserot
Procureure générale honoraire
prés la Cour des comptes.

Francis Idrac
Préfet, inspecteur général des
finances (président du Conseil

de la CNSA).

Jean-Marie Schléret
ancien président du Conseil

national consultatif des personnes

handicapées (CNCPH).



12 | GOUVERNANCE

COMPOSITION

DU CONSEIL SCIENTIFIQUE

Par arrété du ministre du Travail, des Relations sociales, de la Famille, de la Solidarité et de la ville, de la secrétaire d’Etat
chargée de la famille et de la solidarité et de la secrétaire d’Etat chargée des ainés en date du 15 mars 2010, sont nommés
au Conseil scientifique de la Caisse nationale de solidarité pour lautonomie en qualité d’'experts:

Dominique Argoud
Sociologue a I'université
Paris 12, directeur adjoint
de 'UFR SESS-STAPS,
maitre de conférences

en sciences de I’éducation.

Amaria Baghdadli

PU-PH, responsable

du service de médecine
psychologique pour enfants
et adolescents du CHU

de Montpellier.

Jean-Yves Barreyre
Sociologue, directeur du
CEDIAS (Centre d’étude,
documentation, information
et action sociale) et de

la délégation ANCREAI

Ile de France.

Anne Caron-Deglise
Magistrate chargée de

la protection des majeurs
a la Cour d’appel de Paris.

Philippe Denormandie
Chirurgien orthopédiste,
PU-PH, Hoépital Raymond
Poincaré a Garches, groupe
Korian.

Jean-Jacques Detraux
Professeur a ’'Université

de Liege, responsable de
’unité de psychologie et

de pédagogie de la personne
handicapée au département
des sciences cognitives a la
Faculté de psychologie et
des sciences de I’éducation
de Liege.

Alain Franco

Gériatre au CHU de

Nice, président d’honneur
de la Société francaise

des technologies pour
’autonomie et de
gérontologie (SFTAG),
président du Centre national
de référence santé a domicile
et autonomie.

Membres représentant un ministére ou un organisme:

Bernard Bioulac

Médecin PU-PH, directeur
scientifique adjoint auprés
de la direction générale

du CNRS, directeur

de PInstitut de neurosciences
de Bordeaux représentant

le CNRS.

Emmanuelle Cambois
Démographe, représentant
'INED.

Thérése Hornez
Représentant ’ANESM.

(En cours de nomination)
Représentant le ministere
délégué a ’Enseignement
supérieur et a la Recherche.

Régis Gonthier

Médecin PU-PH, médecine
interne et gériatrie — faculté
de médecine de Saint Etienne
représentant la Société
francaise de gériatrie et

de gérontologie (SFGG).
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LES RELAIS TERRITORIAUX

DE LACTION DE LA CNSA

Originalité par rapport aux caisses nationales de sécurité sociale, la CNSA est une caisse

sans réseau territorial propre.

Elle agit localement au travers d'acteurs sur lesquels elle n'a pas d’autorité hiérarchique.
Vis-a-vis de ces réseaux, la Caisse a une double fonction de financement — elle leur
répartit l'essentiel des moyens de son budget — et d'animation — elle garantit l'efficacité
et l'équité dans la prise en charge de la perte d'autonomie. Cette organisation unique est
une force, méme si la CNSA ne maitrise pas les moyens déployés par les réseaux dans le
cadre de ses missions. Cette situation l'encourage en effet a se positionner comme offreur
de services: elle gagne sa légitimité parce que les acteurs de terrain sont convaincus

de ce qu'elle leur apporte.

P Les agences régionales de santé

Les agences régionales de santé (ARS) sont, depuis
leur création le 1" avril 2010, le relais de la CNSA pour
tout ce qui concerne la programmation des moyens,
les autorisations d’établissements et services médico-
sociaux, leur tarification dans le cadre des moyens que
la CNSA administre au plan national. La CNSA leur
délégue la répartition des aides a linvestissement
qu'elle finance. Elles constituent aussi des relais de
terrain pour d'autres actions comme le soutien au sec-
teur de l'aide a domicile et a sa modernisation, dans les
départements avec lesquels la CNSA n'a pas signé de
convention, le financement des groupements d’entraide
mutuelle (GEM), et le déploiement des maisons pour
lautonomie et l'intégration des malades Alzheimer
(MAIA).

La création des agences régionales de santé constitue
un levier important pour concevoir une offre de soins
et d'accompagnement plus adaptée aux parcours de
vie des personnes. Cette notion de parcours est dail-
leurs trés présente dans les projets régionaux de santé
adoptés par les ARS.

Membre du Conseil national de pilotage des ARS, la
CNSA est ainsi impliquée dans la définition des priori-
tés stratégiques en santé concernant le handicap et la
perte d'autonomie.

P Les conseils généraux

Les départements sont les acteurs premiers de laction
sociale, en particulier dans le champ de laide a lauto-
nomie. Ils financent, notamment, lallocation personna-
lisée d'autonomie (APA) pour les personnes dgées et la
prestation de compensation du handicap (PCH). Pour
ces deux prestations, la CNSA leur verse un concours
financier dans une logique de péréquation tenant
compte de leurs charges et de leur potentiel fiscal.

Les conseils généraux assurent également la tutelle
administrative et financiére des maisons départemen-
tales des personnes handicapées (MDPH), constituées
sous forme de groupement d’intérét public. Pour les
accompagner, la CNSA assure un rdle d'animation;
elle veille a l'échange d’'informations et d’expériences
entre les structures départementales et a la diffusion
des bonnes pratiques.

La Caisse et les départements signent des « conventions
d’appui a la qualité de service », vecteurs d’'une aide
financiére pour le fonctionnement des MDPH (60 M€
en 2011).
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Services et établissements médico-sociaux

Délégations
territoriales

PCH/APA Maison départementale
A
Conseil général Appui Appui
A technique technique

Répartition de concours pour
les prestations individuelles
et fonctionnement MDPH

Agence régionale de santé

A

Répartition des dotations |
de L'objectif global

de dépenses

a CNSA

Loi

Convention d’objectifs et de gestion avec I'Etat

Tutelle et partenaires

La CNSA est liée  I’Etat par une convention d’objectifs et de
gestion (COG), dont la Direction générale de la cohésion sociale
assure le pilotage pour le compte de I’état. La premiere COG 2006-
2009 a fait I'objet d’un bilan fin 2009. La deuxieme a été finalisée en
2011 et entre en vigueur début 2012 pour une période de quatre ans
(2012-2015). Le texte intégral de la nouvelle COG est disponible sur
le site de la CNSA. En application de la loi, la CNSA est également
liée par conventions aux organismes nationaux d’assurance
maladie et d’assurance vieillesse.

— Caisse nationale d’assurance vieillesse (CNAV) / 15 octobre 2007 ;
— convention financiere avec la Caisse nationale d’assurance
maladie (CNAMTS) et ’Agence centrale des organismes de sécurité
sociale (ACOSS) / 3 décembre 2007 ;

— Caisse nationale d’assurance maladie (CNAMTS) / 9 janvier 2008 ;
— Caisse centrale de la Mutualité sociale agricole (CCMSA) /

11 décembre 2009.

Lentrée en vigueur de la convention d’objectifs et de gestion
Etat-CNSA pour la période 20122015 entraine une évolution de
ses missions, et justifie de redéfinir le champ de certaines de ces
conventions avec ses partenaires. Les travaux de renouvellement

de ces conventions pourront étre engagés en 2012.

Des partenaires dans le champ
médico-social

Membre depuis 2007 de ’Agence nationale de I’évaluation et de
la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
(ANESM), la CNSA est également membre, depuis 2009, des
conseils de deux nouvelles agences créées également sous forme

de groupement d’intérét public: 'Agence nationale d’appui a la
performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP)
et PAgence nationale des systemes d’information partagés de santé
(ASIP-Santé). Elle contribue aux travaux de ces agences et a leur suivi.

Un réseau partenarial dense et dynamique

La CNSA a tissé un réseau de partenariats institutionnels avec de
nombreux autres organismes nationaux agissant dans son champ,
parmi lesquels:

— PAssemblée des départements de France (ADF);

— P’Association pour la gestion des fonds pour I'insertion
professionnelle des personnes handicapées (AGEFIPH) et le Fonds
pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction
publique (FIPHFP);

— PAgence nationale pour amélioration de I’habitat (ANAH);

— I’Agence nationale d’appui a la performance des établissements
de santé et médico-sociaux (ANAP);

- I’Agence nationale de ’évaluation et de la qualité dans

les établissements et services sociaux et médico-sociaux (ANESM);
— PAgence nationale des services a la personne (ANSP);

— ’Agence des systemes d’information partagés de santé (ASIP
Santé);

— la Caisse nationale des allocations familiales (CNAF);

— la Fondation de coopération scientifique Alzheimer;

— I'Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
(INPES);

— I'Institut de recherche en santé publique (IRESP);

— PAgence nationale pour la recherche (ANR).
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Accompagner les proches
aidants, ces acteurs «invisibles »
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ACCOMPAGNER LES PROCHES

AIDANTS, CES ACTEURS
« INVISIBLES »

"intervention des proches et des membres de la

famille auprés de personnes malades, fragilisées,

ageées, ou en situation de handicap est loin d'étre

un phénoméne nouveau, mais son identification
par les pouvoirs publics et sa désignation sous le terme
générique d’aidant date principalement des années
2000. Le vieillissement de la population, y compris
des personnes en situation de handicap, la « transition
épidémiologique » (montée en charge des maladies
chroniques et des polypathologies, notamment), et la
redéfinition du role respectif des acteurs du systéme
de santé ('hopital se concentrant sur les soins les plus
lourds et techniques et sur les situations de crise) sont
a lorigine de cette «redécouverte» de la question des
aidants®. Ce terme méme d’aidants donne lieu a des
expressions variées et sous-tendues par des concep-
tions différentes de l'aide. Aidants naturels, aidants
familiaux, aidants familiers ou encore aidants-proches,
aidants informels, entraidants sont les principales déno-
minations utilisées.

Le Collectif inter-associatif d'aide aux aidants familiaux
(CIAAF) définit un aidant comme « la personne qui vient
en aide a titre non professionnel, pour partie ou tota-
lement, a une personne dépendante de son entourage,
pour les activités quotidiennes. Cette aide réguliére
peut étre prodiguée de facon permanente ou non. Cette
aide peut prendre plusieurs formes». Cette définition
rejoint le périmétre adopté pour l'étude Handicap santé
aidants menée par la Direction de la recherche, des
études, de ['évaluation et des statistiques (DREES) en
2008, les définitions ayant en commun le caractére
non professionnel de L'aide, sa régularité, et son origine
dans une situation de perte d’autonomie ou de handicap
d’un proche. Le caractére «indifférencié »? de cette

définition masque la grande diversité des situations
d'aide. Soulignons que les premiers concernés par ces
définitions, les aidants eux-mémes, ne se reconnaissent
généralement pas comme tels.

Le Conseil de la CNSA souhaite faire reconnaitre le role
central des aidants, rappeler le caractére indispensable
de leur contribution a laccompagnement pour lautono-
mie et affirmer Uimpérieuse nécessité de leur accorder
davantage de reconnaissance et de soutien au regard
de ce role et des impacts de l'aide sur leur propre vie.
Pour que les aidants puissent «avant tout rester des
méres et des peéres, des conjoints et conjointes, des
filles et desfils, des fréres et des sceurs »®, il appartient
aux pouvoirs publics, aux professionnels de Uaide et du
soin, et aux associations, d'articuler intelligemment
leurs interventions afin de développer et diffuser une
attention constante aux aidants et a leurs besoins et
une réponse adaptée a chacun. S'intéresser aux aidants
constitue un levier d'amélioration de laccompagnement
des personnes en situation de handicap et en perte
d’autonomie.

Enfin, il convient aussi de rappeler en préambule que
la premiére forme de soutien aux aidants consiste a
fournir une aide professionnelle de qualité a la hauteur
des besoins de la personne aidée, et accessible a tous
financiérement.

(1) Martine Bungener (2006), « D’une visibilité retrouvée a une reconnaissance effective », in: Hugues Joubin (coor.), Proximologie, regards croisés sur
l'entourage des personnes malades, dépendantes ou handicapées, Flammarion, Coll. Médecine-Sciences

(2) Jean-Jacques AMYOT (2009), « De la notion de réseau d'aide aux aidants », in: Réciproques n° 1, mars, p. 63-72

(3) Collectif inter-associatif d'aide aux aidants familiaux (2011), « Manifeste du CIAAF pour la défense de laidant familial non-professionnel.



Reconnaitre les aidants comme
des acteurs de l'aide pour 'autonomie

Au-dela du seul domaine du soin, et au-dela de nos
frontiéres, la « visibilité retrouvée»® des proches
et leur identification comme « de véritables cosoi-
gnants »® s'accompagnent d’'une reconnaissance
croissante des aidants comme des acteurs de l'accom-
pagnement des personnes dgées et des personnes en
situation de handicap pour améliorer leur autonomie.
Une aide au long cours, parfois tout au long d’une vie.
Elle rejoint le constat établi dans le champ des maladies
psychiatriques et du handicap psychique, ot le role des
proches, déja essentiel, a encore gagné en importance
avec le développement d'alternatives a lhospitalisation
a temps complet.

La solidarité familiale estamenée a compenser Uinsuffi-
sance ou la reconfiguration de la solidarité nationale et
a la compléter. Elle est ainsi souvent valorisée comme
une « non-charge pour la collectivité », qui se chiffre en
milliards d’euros: de 7 a 17 selon les sources®.

8,3 millions d'aidants : une grande
diversité de situations et de profils
et principalement des femmes

L'enquéte Handicap santé ménages (HSM) et Handicap
santé aidants (HSA)® réalisée auprés de 5000 aidants
non-professionnels a permis de mieux connaitre les
formes d'aide et leur impact sur la qualité de vie des
aidants. Elle a permis d’estimer que 8,3 millions de
personnes de 16 ans ou plus aident de facon réguliére
et a domicile un ou plusieurs de leurs proches pour rai-
son de santé ou de handicap. 57 % d’entre eux sont des
femmes. Si les membres de la famille sont majoritaires
parmi les aidants (conjoint pour 44 %, parents pour
13% dont la mére pour 12 %, enfants pour 21% dont
a fille pour 14 %), les amis, voisins et autres proches
représentent 21% de l'ensemble. Le rdole des meres

(4) Cf. travaux de Blanche Le Bihan.
(5) Martine Bungener (2006), op. cit.
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dans l'aide aux enfants handicapés est clairement mis
en évidence (pour 829% des personnes aidées de 5 a
24 ans, laidant principal est la mére, pour 6 % il sagitdu
pére; pour les personnes aidées de 25 a 59 ans, la mére
est encore laidant principal dans 15 % des cas, le pére
dans 2 % des cas). Cet investissement des méres aupreés
de leur enfant en situation de handicap, mais aussi des
filles auprés de leurs parents ageés, se fait souvent au
détriment de leur participation au marché du travail et
donc au risque d’une exclusion sociale. La dimension
du genre ne doit donc pas &tre négligée dans lanalyse
des situations d'aide.

Toutes les tranches d’age sont représentées [11% des
aidants ont moins de 30 ans, 32 % ontentre 30 et 49 ans,
prés d’'un quart (23 %) ont entre 50 et 59 ans, et environ
la méme proportion (24 %) entre 60 et 74 ans, tandis
que 10 % des aidants sont agés de 75 ans et plus]. La
moitié des aidants vivent avec le proche aidé, lautre
moitié ne cohabitent pas avec la personne, ce qui influe
sur la nature de laide apportée (plus diversifiée pour
les aidants cohabitants). 47 % des aidants occupent un
emploi (ou sont apprentis) et 33% sont retraités (ou
retirés des affaires ou préretraités).

Les situations d'aide se caractérisent par leur grande
diversité: nature, intensité et durée de laide apportée
(parfois une dizaine d'années, parfois toute une vie),
nature des liens entre la personne aidée et son aidant,
origine du besoin daide (type de handicap, maladie
psychiatrique, neurologique...), ou encore ressources
(matérielles, psychologiques) de laidant pour faire
face a la situation. Au-dela des éléments objectifs dis-
tinguant chaque situation d’aide, plusieurs facteurs
influent sur le vécu subjectif de cette situation par
laidant lui-méme (I'age de laidant, la nature du lien
aidant-aidé, le genre...). La diversité se retrouve, enfin,
dans les motivations des aidants, elles-mémes variant
en fonction des traditions culturelles, des modes de vie,
et de lhistoire de vie de la famille.”!

Sile périmétre de l'enquéte HSA n’inclut pas les proches
de personnes accueillies en établissement, il convient

(6) Bruno Fantino (2009), « Le soignant, la famille et le systéme », in: Réciproques, n° 1, mars, p. 85-89.

(7) 7 milliards concernant les aidants de personnes dgées dépendantes (Source: Société et vieillissement, rapport du groupe n° 1 [animatrice Annick
Morel, rapporteur Olivier Veber], juin 2011), 17 milliards pour les aidants de personnes dgées a domicile selon lenquéte HID (Source: GCSMS AIDER [2011],
Mieux relayer les aidants — Contribution a lamélioration et au développement des relais aux proches aidants). France Alzheimer estime a 3 000 € par
mois et par personne le coiit de 'équivalent en aide professionnelle de l'aide apportée par les proches (Etude socio-économique « Prendre en soin les

personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer: le reste a charge », 2010).

(8) Résultats de l'enquéte HSA issus de: Amandine Weber (2010), « Données de cadrage concernant laide dans les deux enquétes Handicap-Santé-
Ménages et Handicap-Santé-Aidants (2008) », in Alain Blanc (dir.), Les aidants familiaux, PUG. NB: les données issues de cette enquéte ne permettent

pas une analyse par type de handicap.

(9) Marie-Eve Joél (2011), « Motivations des aidants et déterminants de laide », fiche produite dans le cadre du « débat national sur la dépendance ».
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néanmoins de tenir compte de ces aidants, dont le role
de soutien moral, de coordination et de veille reste
important auprés de la personne aidée. France Alzhei-
mer évalue le temps passé par laidant a soutenir la per-
sonne accueillie en établissement entre 1h30et2 h 30
par jour. Les parents d’'enfants accueillis en établisse-
ment témoignent également de lattention permanente
qui est la leur, notamment pour veiller a larticulation
entre le projet de lenfant en établissement et les prises
en soins réalisées a lextérieur, entre les acteurs des
secteurs sanitaire et médico-social.

Comme l'a souligné le groupe de travail Société et vieillis-
sementdans le cadre du débat de début 2011 sur « la prise
en charge de la dépendance », cette diversité des profils
d'aidants et des configurations d'aide s'oppose a une
réponse unique et implique au contraire une analyse
individualisée des situations et des besoins des aidants.

Les points communs a ces situations résident dans
le bouleversement que représente la perte d'autono-
mie ou le handicap pour lorganisation familiale, et
le réle primordial des proches dans laide apportée
aux personnes en situation de handicap ou de perte
d’autonomie.

Le role des professionnels aux cotés
des proches

Ainsi que le montre lenquéte HSA, prés de neuf per-
sonnes aidées sur dix le sont au moins par leur entou-
rage et, dans 23 % des cas, laide est mixte, Cest-a-dire
gu’elle provient de proches et de professionnels. Lessen-
tiel de L'aide repose donc d’abord sur les aidants, dans
une logique de subsidiarité.

Lintervention de professionnels du soin et de 'accompa-
gnement a domicile ne se traduit pas par une disparition
de l'aide des proches. Celle-ci peut changer de nature,
pour se recentrer sur certaines taches, en miroir de
la spécialisation de lintervention des professionnels,
mais elle se poursuit en paralléle. Une personne agée
trés peu autonome (en GIR 1-2) vivant a domicile est
ainsi aidée par des professionnels en moyenne 2 h 10
par jour, contre 5 h 15 par jour par son entourage (soit
2 h 40 d'aide de l'entourage pour 1 heure d’aide pro-
fessionnelle)®. Une étude commandée par France

Alzheimer estime que laidant d’une personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer lui consacre 6 h 30 par jour
de travail effectif®, Cette poursuite de laide apportée
par les proches est constatée a domicile comme en
établissement.

Lintervention d'un professionnel comme tiers présente
'avantage d’ouvrir vers Uextérieur des relations parfois
exclusives entre un aidant et une personne aidée. On
pense, par exemple, aux situations de parents d’enfants
handicapés n'ayant recours a aucune aide et pour les-
quels la question de la prise de relais auprées de leur
enfant aprés leur décés (ou lors de leur propre perte
d’'autonomie) est trés problématique, souvent trop peu
anticipée. On pense également aux situations, souvent
fragiles, dans lesquelles une grande part, voire toute
laide humaine apportée dans le cadre d’un plan person-
nalisé de compensation (dans le cadre de la prestation
de compensation du handicap) l'est par des membres de
la famille. Les professionnels de I'équipe pluridiscipli-
naire de la MDPH sont souvent en mesure de repérer les
situations a risque pour laidant et la personne aidée: le
moment de |'évaluation constitue une opportunité pour
accompagner la famille dans une réflexion sur ses choix
d'organisation et sur leur « soutenabilité » a long terme.
Cette responsabilité des professionnels de I'évaluation
ne va pas sans susciter des interrogations de lordre
de l'éthique, auxquelles les équipes des MDPH, des
conseils généraux et des services sont souvent confron-
tées dans leur pratique, au moment de l'établissement
des plans d’aide ou de compensation et de leur suivi.
La part des heures financées pour des aidants fami-
liaux dans le total des heures payées au titre de laide
humaine varie fortement d’'un département a lautre,
allantdu simple au triple™. Cette hétérogénéité appelle
des analyses plus poussées de la part de la DREES et de
la CNSA pour en comprendre Lorigine, et elle ouvre des
perspectives en termes d’analyse et d’harmonisation
des pratiques.

La présence d’un tiers est donc le plus souvent béné-
fique mais elle implique une articulation et un dialogue
qui peuvent &tre complexes.

Les aidants sont tout d’abord en attente d'une recon-
naissance de la part des professionnels. Estimant avoir
acquis dans l'accompagnement de leur proche un
« capital de connaissance de la situation »*" les aidants

(10) DREES (2011), « L'implication de l'entourage et des professionnels auprés des personnes agées a domicile », Etudes et résultats n°® 771.

(11) Etude réalisée par Metis partners: Etude socio-économique « Prendre en soin les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer: le reste i charge », 2010.
(12) Enquéte trimestrielle PCH de la DREES, T2 2010 — données brutes — 43 départements.

(13) Aurélie Damamme et Patricia Paperman (2009), « Temps du care et organisation sociale du travail en famille », in: Temporalités — revue de sciences

sociales et humaines, n° 9 (http://temporalites.revues.org/1036).



souhaitent que cette « expertise de l'expérience »" soit
prise en compte par les professionnels. Ils évoquent
parfois une « complémentarité a Uenvers », qui les
ameéne a effectuer (légalement) des gestes techniques
que certains professionnels eux-mémes ne sont pas
autorisés a faire, ou a conseiller des professionnels que
leur formation n'a pas suffisamment outillés pour faire
face a certaines situations, notamment de crise. A ce
titre, les difficultés rencontrées par le secteur de laide a
domicile depuis quelques années pésent, bien entendu,
au premier chef sur les professionnels mais sont aussi
identifiées par les aidants comme une source d’insé-
curité et d'insuffisance de l'aide extérieure. A travers
l'écoute et la reconnaissance que les professionnels
accordent aux aidants, c'est linstallation d’une relation
de confiance, mais aussi leur propre légitimité aux yeux
des aidants qui sont en jeu. Or, C’est bien de ces facteurs
que va dépendre l'acceptation par laidant d’'une aide
complémentaire par le professionnel (cf. infra).

Les professionnels, eux aussi, se sentent souvent dému-
nis face aux familles. Ils évoquent fréquemment un
décalage entre les pratiques des aidants et leur propre
conception de ce qui constitue une bonne pratique.
Marie-Eve Joél évoque ainsi des « conflits de normes».
Ils témoignent également d'une impression d’intrusion
de lafamille dans leur travail, pouvant prendre la forme
d’injonctions. Les professionnels peuvent connaitre de
vraies difficultés, voire des situations de violence dans
des contextes familiaux complexes, et ont également
besoin d’écoute et de soutien. Le role de lencadrement
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intermédiaire des établissements et services est alors
essentiel dans la recherche de compromis, comme le
soulignent les recommandations de bonnes pratiques
rédigées par I'Union nationale des soins et services
a domicile (UNA). Pour les professionnels, parvenir a
une meilleure compréhension de ce qui se joue entre
laidant et laidé, a une prise en compte des éléments
affectifs et relationnels en plus des gestes techniques
effectués aupres de la personne, nécessite formation,
réflexion en équipe et expérience™. La formation ini-
tiale et continue des professionnels intégre encore de
facon insuffisante ces aspects de laide et cette dimen-
sion systémique.

Enfin, le rapport entre aidants et professionnels se
caractérise souvent par un role de chef d'orchestre et
de coordination des différents intervenants assumé
par laidant, qui se charge de veiller  la continuité de
laide. Chronophage et source de stress, cette fonction se
trouve soulagée par lintervention de personnes iden-
tifiées comme référentes (appelées « gestionnaires de
cas» dans le cadre du plan Alzheimer, par exemple),
procurant une information adaptée et lisible, et prenant
le relais de laidant pour la coordination.

Si le dialogue aidants-professionnels est parfois dif-
ficile, teinté d'incompréhension réciproque, et peut
sapparenter a un rapport de négociation permanente
(bien analysé par les sociologues Eric Plaisance et Jean-
Marc Lesain-Delabarre concernant les parents d’enfants
handicapés), il semble pourtant que les proches et les
professionnels convergent autour de l'idée de leur com-

(14) Eric Molinié (2006), « Vers un nouveau paradigme en termes de représentation de la santé ? », in: Hugues Joubin, op. cit.
(15) Romain Prager (2009), « Pour une proximologie systémique », in: Réciproques, n° 2, décembre.
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plémentarité : selon un sondage réalisé par BVA et Ipsos
en juillet 2009 pour la Fondation Novartis, 91% des
soignants interrogés estiment que les proches doivent
pouvoir trouver un soutien psychologique auprés d’eux.
96 % considérent que l'entourage d’'un malade est un
partenaire de soins.

Il n'est pas inutile de rappeler qu’en tout état de cause,
les souhaits et les attentes de la personne en situation
de handicap ou de perte d'autonomie doivent &tre pris
en compte par les uns comme par les autres. La qualité
du dialogue et de l'articulation entre les professionnels
et les aidants est importante en ce qu'elle conditionne
largement la qualité de l'accompagnement de la per-
sonne aidée.

Limpact du role d’aidant sur sa
santé physique et psychologique, et
ses consequences

Etre aidant, C'est le plus souvent faire lexpérience dans
la durée de tensions et de contraintes de temps™. Ces
contraintes aménent les aidants a des choix, des renon-
cements et un réaménagementde leur vie : réduction du
temps de sommeil, puis des activités « non prioritaires »,
loisirs, sorties, relations sociales et, a terme (derniére
étape dans le réaménagement de l'emploi du temps,
tant le travail peut aussi constituer un rempart contre
laccaparement total de laidant'™), réduction fréquente
du temps de travail."™® Ainsi, pour 24 % des aidants
familiaux, cet investissement a déja eu un impact sur
le fait de pouvoir partir quelques jours et, pour 219%,
sur leurs sorties au cours de la journée. 1% déclarent
que cela a modifié leurs activités sportives et 9 % leurs
activités associatives." 36 % d'aidants évoquent un
impact négatif de leur role sur leur vie professionnelle.
9 Dans ce contexte, une étude canadienne établit que
chez 60 % des aidants, le répit consiste uniquement en
des « moments volés»?.

Ce manque de temps récurrent, la réduction des activi-
tés de loisirs et des interactions sociales, les tensions

(16) Aurélie Damamme et Patricia Paperman (2009), op. cit.

pouvant apparaitre au sein de la fratrie ou de la famille,
la place quasi exclusive de la préoccupation pour la
personne aidée constituent des facteurs de stress
important. Le stress et ses conséquences sur la santé
psychologique et physique des aidants constituent
limpact le plus important du réle d'aidant souligné
dans la littérature.”? Des outils de mesure de ce stress
(échelle de Zarit, notamment) permettent d’évaluer le
ressenti de laidant et d'objectiver les tensions créées
par la situation d’aide.

L'impact du role d’aidant sur la santé résulte de la
charge (physique, affective, matérielle, psychologique)
que constitue l'aide, mais aussi du phénoméne de
renoncement aux soins ou de report de soins, les aidants
ayant tendance a négliger leur propre santé (souvent
en lien avec leur manque de temps). La mesure 3 du
plan Alzheimer prévoyait ainsi lamélioration du suivi
sanitaire des aidants. La Haute autorité de santé (HAS) a
produit une recommandation concernant le suivi médi-
cal des aidants, mais la mesure 3 ne s'est pas traduite
par la mise en place d’une consultation prise en charge
a100 %.

Limpact de l'aide est également financier, en raison
de la réduction fréquente de lactivité professionnelle
de laidant lorsque lintensité de laide est élevée, mais
aussi du fait du reste a charge supporté par la famille
lorsque le recours a une aide technique ou a une aide
humaine professionnelle n'est pas totalement couvert
par les prestations individuelles (3 domicile comme en
établissement). On peut ainsi assister a une réelle fragi-
lisation financiére de aidant restant a domicile lorsque
les codits d’'un accueil du proche en établissement sont
mal couverts®),

Enfin, un retrait de laidant du marché du travail se
double de conséquences sociales, entrainant un risque
de désinsertion sociale.

Stress, isolement social, fatigue peuvent entrainer un
épuisement de l'aidant préjudiciable a sa santé, mais
aussi a la qualité de sa relation avec le proche aidé. Le
risque de maltraitance qui en découle renforce l'impé-

(17) Romdéo Fontaine (2011), « Le soutien familial aux personnes dgées dépendantes: analyses micro-économétriques des comportements individuels
et familiaux de prise en charge », thése de doctorat en sciences économiques, université Paris-Dauphine.

(18) Michel Billé (2010), « Concilier l'inconciliable », in: Réciproques n® 3, septembre.

(19 Jean-Yves Barreyre (2011), « Aide familiale, aide familiére, aide contrainte et aide d'urgence: servitude ou entraide sociale ? », CNAM, séminaire

Aidants informels.

(20) Gaél Sliman (2010), « Vie quotidienne des aidants et conciliation professionnelle », in: Réciproques, n° 3, septembre.
(21) Neena Chappell, Colin Reid, Elizabeth Dow (2002), « Respite reconsidered: a typology of meanings based on the caregiver’s point of view », in:

Journal of ageing studies, vol. 15, n° 2.

(22) Audrey Sitbon (2009), « Recherche qualitative sur les possibilités daméliorer la santé des personnes en situation de perte d'autonomie ou de handicap
et de leur entourage — travaux préliminaires en vue de l'élaboration du protocole de recherche », Convention INPES/CNSA.
(23) Marie-Eve Joél (2011), « La dépendance: un simple probléme financier? », intervention lors des assises de lautonomie de 'ADF.
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ratif de soutien des aidants. Selon le rapport d'acti-
vité 2010 du numéro national 39 77 géré par Habéo,
75 % des situations de maltraitance présumée ont lieu
a domicile. Les situations sont le fait de l'entourage
familial dans respectivement 38 % et 49 % des cas pour
les personnes en situation de handicap et les personnes
ageées.

Lensemble de ces conséquences néfastes sur la santé
psychologique et physique de l'aidant se trouve accru
par une situation d’isolement (parent isolé d’'un enfant
handicapé, conjoint isolé d’'une personne atteinte de la
maladie d'’Alzheimer...).

Tout l'entourage proche est concerné par la situation
d’aide, au-dela de laidant principal, et les relations
familiales en sont fortement affectées. Des tensions
importantes peuvent apparaitre au sein d’une fratrie
en situation d'aider un parent vieillissant.

De méme, les fréres et sceurs d’un enfant handicapé
voient souvent leur vie transformée par larrivée de
cet enfant et le role d'aidant que leurs parents assu-
ment vis-a-vis de lui et auquel ils peuvent se trouver
associés.

Enfin, il ne faudrait pas omettre les impacts positifs que
peut aussi avoir la relation daide, dans une intrication
complexe des aspects positifs et négatifs®), mis en
évidence par un certain nombre de travaux, notamment
depuis les années 1980.
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» Reconnaissance des aidants
par les pouvoirs publics:
attentes, avancées et perspectives

Premiers signes d’une reconnaissance

des aidants par les pouvoirs publics

La multiplication des plans de santé publique et des
plans médico-sociaux s'accompagne d’une présence
de plus en plus systématique d’'un axe ou de mesures
relatives aux proches et aux aidants (C'est le cas des
plans AVC 2010-2014, Alzheimer 2008-2012, Cancer 2009-
2013, Maladies chroniques 2007-2011, Soins palliatifs
2008-2012, Autisme 2008-2010, etc.). Si cela témoigne
d’une reconnaissance croissante de leur role et de leurs
besoins, dont on ne peut que se féliciter, on peut souhai-
ter que le vecteur des plans de santé publique, organisé
par pathologie, soit complémentaire de approche plus
transversale que privilégie la CNSA eta laquelle adhérent
un certain nombre d'associations qui engagent des tra-
vaux inter-associatifs (au sein du CIAAF). Il ne sagit pas,
dans cette approche, d’occulter les caractéristiques de
certains types de handicap porteurs de conséquences
spécifiques pour les aidants (exemple du handicap d'ori-
gine psychique). Il sagit plutot d'identifier, lorsque clest
possible, des méthodologies et des leviers d'action com-
muns. Cest par Uexploitation de telles synergies que lon
peut espérer développer des réponses efficientes et de
qualité, tout en conservant une marge de manceuvre pour
développer des actions spécifiques la ol cette spécificité
est pleinement justifiée.

(24) Natalie Rigaux (2009), « L'aide informelle aux personnes dgées démentes: fardeau ou expérience significative? » , in; Psychologie et neuropsy-
chiatrie du vieillissement, vol 7, n° 1; et Geneviéve Coudin, Judith Mollard (2011), « Etre aidant de malade Alzheimer: difficultés, stratégies de faire face
et gratifications », in: Gériatrie et Psychologie et neuropsychiatrie du vieillissement, vol. 9, n° 3.
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La plupart des mesures de ces plans de santé publique
relatives aux aidants consistent a développer linfor-
mation et la formation des aidants. La loi dite « Hopital,
patients, santé et territoires » de juillet 2009 a d'ailleurs
inscrit la formation des aidants parmi les actions que
la CNSA peut financer au titre de la section IV de son
budget. La Caisse a signé deux conventions avec France
Alzheimervisanta déployer des formations aux aidants
familiaux de personnes malades Alzheimer, ainsi
qu'avec plusieurs partenaires pour la formation des
aidants de personnes aphasiques; sajoutanta plusieurs
conventions départementales permettant de financer,
entre autres actions, des formations pour les aidants
familiaux. La formation des aidants a bien pour objectif
de les outiller et de les soutenir dans le role essentiel
qu’ils jouent auprés des personnes aidées. Les forma-
tions leur permettent a la fois de mieux comprendre
la maladie ou le handicap de leur proche, de mieux y
réagir et de mieux interagir, mais aussi d'acquérir cer-
tains gestes techniques importants pour se préserver
tout en aidant efficacement la personne. Les formations
comportent, enfin, souvent un axe relatif a la relation
aidant-aidé (particuliérement important dans les cas
ou le handicap ou la maladie de la personne aidée
détériorent les possibilités de communication). Elles
constituent bien un levier de reconnaissance de ce role.
Elles facilitent souvent le recours a des aides.

En outre, plusieurs textes de loi votés dans les années
2000 contribuent a une reconnaissance d’ordre juri-
dique. Les proches ont une place dans la loi du 2 janvier
2002 relative au secteur médico-social, qui instaure des
conseils de la vie sociale (CVS) dans les établissements
et services médico-sociaux, au sein desquels peuvent
siéger des aidants s'ils sont représentants légaux ou
tuteurs. C'est également l'année ou le dispositif de la
«personne de confiance » est introduit en droit de la
santé (loi du 4 mars 2002). L'introduction de lalloca-
tion personnalisée d’autonomie (APA) en 2001 s'ac-
compagne de la possibilité, dans certaines limites, de
salarier ses enfants ou tout autre membre de sa famille
a l'exception de son conjoint. 8% des bénéficiaires
de UAPA rémunérent un aidant familial (il sagit d’'une
femme dans 88 % des cas)®. La loi du 11 février 2005
prévoit également que, dans le cadre de la prestation de
compensation du handicap (PCH), laidant peut se voir
attribuer le statut de salarié, ou percevoir un dédom-

magement entrant en compte dans le calcul de ['impot
sur le revenu (absence de contrat de travail et de droits
sociaux associés dans le second cas, facteur de précarité
sociale). Tout récemment, enfin, la loi du 5 juillet 2011
relative aux droits et a la protection des personnes fai-
sant l'objet de soins psychiatriques établit la responsa-
bilité des agences régionales de santé (ARS) en matiére
de soutien et d'accompagnement des aidants.

Enfin, dans un objectif de maintien des aidants en
emploi, en favorisant la conciliation de leur role d'aidant
avec la poursuite de leur activité professionnelle, des
possibilités de s’absenter ponctuellement du travail
ou d’aménager ses horaires ont été introduites pour les
salariés (secteur privé) et les fonctionnaires.

Lensemble de ces acquis se traduit par des droits a
géométrie variable selon que l'on aide une personne
agée ou une personne handicapée, selon que lon est
fonctionnaire ou salarié. Reconnaitre un statut des
aidants, comme le revendiquent certaines associations,
consisterait a définir un ensemble cohérent de régles
applicables a cette catégorie de personnes®®. Cela pose
cependant plusieurs difficultés.

Les critéres d’éligibilité a ce statut, tout d'abord, ne font
pas lobjet de propositions précises ni de consensus
entre les acteurs associatifs. En tout état de cause, l'age
de la personne aidée ne saurait constituer le critére
d’accés a tel ou tel droit spécifique aux aidants. Les
différences de besoins sont moins liées au fait que la
personne est malade, dgée ou en situation de handi-
cap, bénéficie ou non de 'APA ou de la PCH, qu'elles ne
tiennent a la nature et aux conséquences de sa patho-
logie ou de son handicap, a lampleur et la durée dans le
temps de laide apportée, ainsi qu'a l'age et a la situation
de laidant par rapport a lemploi.

Le récent rapport de 'OCDE® a bien montré combien
la question des critéres d’éligibilité des aidants a des
droits spécifiques était complexe et impliquait souvent
un arbitrage entre le périmétre de la population ciblée
et le niveau des droits accordés. La plupart des pays ont
plutGt opté pour un niveau de soutien élevé, accordé
a une catégorie d'aidants définie de facon restrictive.

(25) Ségoléne Petite et Amandine Weber (2006), « Les effets de 'allocation personnalisée d'autonomie sur l'aide dispensée aux personnes agées », in:

Etudes et résultats n° 459, DREES.

(26) Olivier Dupuy (2006), « Vers une reconnaissance statutaire ? », in: Hugues Joubin (coor.), Proximologie, regards croisés sur [’entourage des personnes

malades, dépendantes ou handicapées, Flammarion, Coll. Médecine-Sciences.
(27) OCDE (2011), « Help wanted ? Providing and paying for long term care ».



Les critéres choisis (une combinaison entre le nombre
d’heures d'aide par semaine, les caractéristiques des
besoins de la personne, la nature du lien aidant-aidé...)
non seulement peuvent &tre percus comme arbitraires,
mais leur effectivité est aussi difficilement vérifiable.
Le Haut Conseil de la Famille constatait également,
en 2011, que la question de la mesure et du controle
d'effectivité de laide restait ouverte.

Concernant le contenu des droits a accorder aux aidants,
définis et identifiés comme tels, certains points font
débat, d’autres sont plus consensuels.

© Rejoignant des arguments en vigueur en matiére de
politique familiale, la question d’une rémunération ou
d’une indemnisation des aidants ne fait pas consensus.
C'est principalement le risque d’éloignement durable,
voire d’exclusion des aidants (majoritairement des
femmes) du marché du travail qui est évoqué. Le Haut
Conseil de la Famille préconise en la matiére de privilé-
gier des formules au caractére temporaire et favorables
au maintien dans lemploi. On peut également souligner
la contradiction possible entre une rémunération des
aidants familiaux et une dynamique de professionnalisa-
tion des métiers de laide et de laccompagnement. Enfin,
le fait de méler des liens d'argent (voire de subordination,
dans le cas du salariat) avec des liens familiaux et affectifs
constitue une réserve supplémentaire souvent évoquée.
® La question de la reconnaissance des compétences
acquises en tant quaidant, a travers la validation des
acquis de lexpérience (VAE), en vue de lobtention de
diplomes liés a la prise en soins des personnes handi-
capées ou agées en perte d'autonomie, ne fait pas non
plus consensus.
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® Concernant les mesures visant a faciliter la concilia-
tion de la vie professionnelle et du role daidant, il est
préférable de privilégier une flexibilité des horaires de
travail sur une longue durée, plutot que des dispositifs
ne permettant qu'une absence ponctuelle. Cest tout
U'environnement professionnel qui doit devenir plus
attentif et plus facilitateur pour les salariés en situa-
tion d'aidant. Ces derniers adaptent déja leur temps
de travail de facon pragmatique (selon HSA, 25 % des
aidants travaillant ou ayant travaillé ont déja pris des
congés pour assurer leur role et 15 % ont fait des amé-
nagements dans leur vie professionnelle, dont 65 % ont
changé leurs horaires de travail et 36 % les ont réduits).
Du fait de l'imprévisibilité de la durée ou de linten-
sité de laide, et au regard de l'évolution des besoins
de la personne mais aussi de la disponibilité d’'une
aide professionnelle, les dispositifs de congés doivent
&tre assouplis pour mieux correspondre aux besoins
des aidants. Le sujet de la facilitation de larticulation
de la vie professionnelle et de la vie personnelle des
aidants familiaux pourrait &tre inscrit dans le champ
de lobligation de négocier pour les partenaires sociaux
(articles L. 22411 et suivants du code du travail) et des
leviers plus incitatifs étre utilisés (aide au conseil et
élargissement du périmétre du crédit d'imp6t familles
a certaines actions des entreprises).

© Au regard des impacts de leur rdle sur la santé des
aidants, qui peut se traduire par des accidents et des
maladies (dépression, troubles musculo-squelet-
tiques...), on peut s'interroger sur la fagon de recon-
naitre l'origine de ces problémes de santé comme étant
de nature «professionnelle » pour les indemniser en
conséquence. La notion de prévention de ces accidents
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et maladies doit en tout cas rester centrale.

IL convient d’avoir a l'esprit un point de vigilance:
attacher a un statut un grand nombre de droits spé-
cifiques comporte un risque de discrimination a
lembauche, comme le souligne le groupement de coo-
pération médico-sociale Aider.

Enfin, les difficultés que peuvent connaitre des per-
sonnes qui cessent d’étre aidants, au décés de leur
proche, par exemple, justifieraient, selon certaines
associations, une aide complémentaire des dispositifs
de droit commun, notamment en matiére de réinsertion
professionnelle.

La grande diversité des situations d’aide, et du niveau de
compensation ou de soutien qu'elles sont susceptibles
d’appeler, semble s'opposer a un statut unitaire des
aidants dans leur ensemble et pencher en faveur de
droits renforcés pour les aidants dont la vie personnelle
et professionnelle est la plus impactée par leur role
d'aidant.

Prendre en compte les besoins
spécifiques des aidants

« Reconnus, les aidants familiaux ne doivent pas étre
réduits ou “assignés” a ce role: la reconnaissance des
aidants familiaux passe avant tout par le développement
de soutiens leur permettant de concilier leur propre vie
familiale et/ou professionnelle avec ['accompagnement
de leur proche en perte d’autonomie, mais aussi la
prévention des situations qui entrainent la détériora-
tion, observée dans de nombreuses études, de leur état
de santé.» En accord avec cette conclusion du groupe
de travail Société et vieillissement et au regard des
conséquences du role d'aidant, en termes de santé et
de désinsertion sociale et professionnelle, le Conseil
de la CNSA préconise un équilibre entre la reconnais-
sance des aidants en tant qu'acteurs de l'aide aux cotés
des professionnels et leur reconnaissance en tant que
destinataires d’'un soutien et de mesures spécifiques de
prévention et d’accompagnement.

Une demande largement inexprimée,
un role d’alerte et d’impulsion
des associations

Bien souvent, les aidants n'expriment pas spontanément
une demande d'aide. Il sagit d'un paradoxe de «laide
aux aidants », qui cherche a apporter un soutien a des
personnes ne s'identifiant pas nécessairement comme
«aidants », ne mettant pas de mots sur leurs propres
besoins et minimisant l'impact de leur role sur leur vie.
Plusieurs mécanismes psychologiques sont a l'ceuvre
et contribuent a freiner lacceptation et l'expression
d’un besoin.

Le déni de la maladie ou du handicap et de leurs
conséquences par la personne elle-méme, mais aussi
par son entourage.

La situation d’aide se traduit souvent par un accapare-
ment de l'aidant, pour lequel il est difficile de se conce-
voir en dehors de la relation d'aide. Comme le décrit le
sociologue Michel Billé, une véritable interdépendance
sinstalle: « C’est qu’en réalité, la dépendance est tou-
jours un lien de réciprocité. Si je dépends de quelqu’un,
cette personne dépend de moi et ne peut plus s’absenter,
vaquer G ses occupations, se distraire, etc., sans intégrer
en permanence le souci que je représente pour elle ».?®
Par conséquent, les aidants ont parfois des difficultés a
concevoir des temps de séparation d'avec la personne
aidée, et a profiter réellement de ces temps lorsqu’ils
se présentent.

Le sentiment de culpabilité qui caractérise souvent
les aidants constitue également un frein a lexpression
d’'une demande (ils se sentent coupables de ne pas en
faire assez, de ne pas pouvoir tout faire, de ne pas savoir
faire, etc.)

La méconnaissance des aides existantes est égale-
ment un facteur de non-recours a ces aides, rappelant
limportance de campagnes de communication régu-
lieres. Une certaine méfiance vis-a-vis des profession-
nels s'y ajoute pour expliquer la réticence des aidants
a accepter une prise de relais par un intervenant exté-
rieur (cf. supra, impression d’étre la seule personne a
connaditre suffisamment son proche pour ['aider de facon
conforme a ses habitudes et G ses souhaits).

IL faut en conclure que la révélation et expression
des besoins n'étant pas spontanées, elles doivent étre
accompagnées.

(28) Michel Billé (2009), « Image de soi, estime de soi dans laide a des personnes souffrant de handicap ou de maladie chronique », in: Réciproques

n°1, mars, p. 63-72.
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A la mise en place d'un simple «guichet», il convient
donc de privilégier un service «attentionné», person-
nalisé, de veille, et de proximité qui accompagne le
cheminement de 'aidant vers une demande.”)

Identifier les besoins, faire prendre conscience aux
aidants de leur rdle, c'est aussi ce que cherchent a
faire les associations de familles. Le mouvement des
familles et parents de personnes en situation de han-
dicap a émergé et entamé sa structuration dans les
années 1950, avec pour principal objectif « la création
de réponses de soins, d’éducation, puis d’emploi et de
foyersindispensables au développement des potentiels
de leurs enfants, a la satisfaction de leurs besoins, a la
réalisation de leurs droits fondamentaux de personne
humaine, en faisant cesser une carence insupportable
et une injustice criante ».5% De méme, dans le champ du
handicap psychique, cest « la confrontation a certaines
lacunes du systéme [qui a] conduit, souvent, les aidants
a s'investir personnellement dans une démarche de
soutien aux familles de personnes atteintes de maladies
psychiques par le biais d’associations »5Y, Les aidants
de personnes agées dépendantes sont moins organisés
que les aidants de personnes en situation de handicap.
Clest surtout a travers le prisme des maladies comme la

maladie d'Alzheimer ou de Parkinson que les familles se
regroupent pour défendre des mesures de soutien aux
aidants et développer des réseaux d’entraide.

Tout en se faisant les porte-parole au niveau collectif
des aidants qui, individuellement, ne revendiquent pas
d‘aide, ces associations cherchent a susciter l'expres-
sion du besoin par chacun. Ainsi, le groupe Parents de
[Association des Paralysés de France (APF) a réalisé des
petits guides a remplir par les parents pour les aider a
identifier les besoins de la famille, d’'une part, et expri-
mer leurs souhaits et attentes pour leur enfant, d’autre
part. LUNAFAM (familles des personnes malades ou
handicapées psychiques) a créé un centre d'accueil
téléphonique pour les aidants. Le développement de
médias spécialisés (magazines, sites internet) sadres-
sant aux aidants remplit aussi en partie ce role.

Ces revendications sont de plus en plus relayées a un
niveau inter-associatif, a travers le Collectif inter-associatif
pour laide aux aidants familiaux®? (CIAAF, initié par [APF
en 2004, auteur d’'un manifeste en 2011), et la Confédéra-
tion des organisations familiales de ['Union européenne
(COFACE, auteure d'une charte européenne de laidant
familial). LAssociation francaise des aidants, créée en
2004, sattache a promouvoir une approche transversale,
eta structurer un réseau de cafés des aidants.

(29) Sébastien Gand, Léonie Hénaut et Jean-Claude Sardas, « Recherche sur les dispositifs de soutien et d'accompagnement des aidants non-profession-

nels » — rapport intermédiaire (financé par la CNSA), mai 2011.

(30) Elisabeth Zucman (2003), « Les parents et leurs associations — quelles modalités d’action ? », in Handicap et familles, informations sociales (CNAF)

n° 112, décembre.

(31) Fondation nationale de gérontologie (2010), « Recherche qualitative exploratoire — Handicap, incapacités, santé et aide pour lautonomie » (RHISAA),

rapport de recherche volume 1.

(32) Les associations suivantes sont membres du CIAAF: AFM, ANPEDA, APF, CLAPEAHA, France Alzheimer, UNAF, UNAFAM, UNAFTC, UNAPEI.
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On peut voir, dans ce double mouvement (inter-asso-
ciatif et international), la reconnaissance par les repreé-
sentants des aidants des points communs de leurs
revendications, et leur volonté de se faire entendre,
sans pour autant perdre de vue leurs spécificités.

b Les besoins des aidants sont identifiés de
facon globale, mais font rarement U'objet
d’une évaluation individuelle

Les études réalisées par des équipes de recherche et les
«remontées de terrain » relayées par les associations
de proches convergent autour d’une liste des besoins
fréquemment rencontrés chez les aidants.

On peut les résumer ainsi:

® Un besoin de comprendre et de pouvoir se repérer
face a la maladie et aux aides existantes: il sagit du
besoin d’accéder a une information facile a trouver et
lisible quant aux droits et aux démarches a effectuer
(Le fameux labyrinthe ou parcours du combattant); du
besoin dacquérir un minimum de connaissances et de
savoir-faire nécessaires pour apprendre a vivre avec
la maladie ou le handicap de son proche au quotidien
(gestes techniques, utilisation de matériel...); et, enfin,
du besoin d’appréhender 'évolution a venir de la situa-
tion (évolution de la maladie ou du handicap, perspec-
tives, difficultés a anticiper).

© Le besoin de reconnaissance est identifié.

© Un besoin de temps pour soi, qui est souvent propor-

tionnel a lintensité et a la durée de l'aide apportée,
mais aussi associé a un sentiment de culpabilité par-
ticulierement élevé. Il faut souligner, ici, que les temps
de socialisation avec d'autres, d’intervention de tiers, ou
les temps séparés (accueil temporaire de la personne en
établissement, par exemple) constituent des temps de
«répit» pour la personne aidée autant que pour lai-
dant®. Pour ce dernier, le temps pour soi est nécessaire
au maintien d’un équilibre entre ses différents roles
sociaux (activité professionnelle, cercle amical...), qui
se révele essentiel pour la prévention de 'épuisement.
La connotation du terme de « répit », associé a la notion
de charge et de fardeau, peut contribuer a la difficulté
des aidants a en exprimer le besoin.

© Un besoin d’'accompagnement, notamment de soutien
psychologique, par [échange avec des pairs ou avec un
psychologue, untemps de prise de recul sur sa situation,
et de rupture de lisolement social.

®Un besoin de soutien financier, qui est souvent
exprimé (48 % des aidants, selon une étude du CREAI
Rhone Alpes auprés de proches de personnes en situa-
tion de handicap). Les renoncements et sacrifices en
matiére professionnelle, notamment, expliquent ces
revendications en matiére de rémunération et de droits
sociaux. Cette demande est également formulée pour
les engagements lourds tels que 'aménagement du
logement ou l'achat de matériel adapté.

© Un besoin d'aides concrétes: lieux d’accueil pour la
personne aidée, dispositif de recours en urgence (quand
[aidant craque ou craint de ne pas parvenir a gérer seul

(33) Fondation Médéric Alzheimer (2010), « L'identité retrouvée. Nouveaux liens, nouvelles solidarités pour une autre approche de la maladie d’Alzhei-

mer », Guide Repéresrence, Family Caregiver Alliance, avril.



les difficultés), services a domicile, coordination des
aides..., autant de prestations dont nous avons rappelé
en introduction qu'elles visent a priori la personne aidée
mais constituent bien la premiére «aide aux aidants ».
Les aidants ont souvent besoin d’&tre rassurés: sur la
qualité de laccompagnement de leur proche, sur lexis-
tence d’une aide en cas d’'urgence, d'un relais possible,
etc.

Cette liste des besoins les plus fréquents ne s'applique
cependant pas de facon uniforme a chaque aidant pris
isolément. Une évaluation individualisée de la situation
del'aidant, de son ressenti, de ses ressources intérieures
etextérieures, etc. doit pour cela étre réalisée. Au regard
de 'évolution dans le temps des situations d'aide, cette
évaluation doit étre répétée régulierement. Une telle
évaluation n'est pas réalisée systématiquement a ce
jour, faute d'outil partagé par tous les professionnels.
Définir un processus d’évaluation des besoins de l'ai-
dant, appuyé sur un ou des outils, a réaliser en paralléle
de l'évaluation de la personne aidée, constitue pourtant
un préalable au déclenchement de mesures de soutien
adapteées. Cela suppose un processus d’évaluation ne se
limitant pas a l'étude du dossier de la personne aidée
(comme c'est souvent le cas dans 'étude des demandes
de PCH), mais donnant lieu & une visite & domicile.

Une évaluation individuelle et multidimensionnelle de
la situation de l'aidant, réalisée avec son accord, est
nécessaire afin d’apprécier le type de réponses a appor-
ter et leur combinaison la plus pertinente (cf. infra).
La CNSA pourrait étre chargée de sélectionner, sur la
base d’une étude approfondie de lexistant, un ou des
outils destinés a ['évaluation spécifique des besoins des
aidants, et d'engager une réflexion sur ladaptation de la
notion de « projet de vie » a la situation des aidants. Elé-
ment de reconnaissance et de valorisation de l'aidant®¥,
qui Lautorise a exprimer des besoins propres, e proces-
sus d'évaluation permet également d’identifier avec
L'aidant les réponses les plus adaptées a sa situation.
Un certain nombre de principes directeurs en la matiére
ont été dégagés par une conférence de consensus aux
Etats-Unis en 200659,
Il s'agit notamment des principes suivants.
L'évaluation des besoins des aidants doit adopter
une perspective globale a l'échelle de la famille et tenir
compte des besoins et des souhaits de aidé comme de
laidant.
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L'évaluation des besoins des aidants doit se traduire
dans un plan de soutien (plan d’aide) développé de facon
collaborative avec laidant, qui en précise le contenu et
les objectifs.

L'évaluation des besoins de laidant doit suivre une
approche multidimensionnelle et étre régulierement
actualisée.

Une évaluation efficace de la situation des aidants
nécessite que les équipes d’évaluation aient des com-
pétences spécifiques. La formation initiale et continue
des professionnels et des cadres d’établissements et
services doit les doter d’'une compréhension du proces-
sus d'aide et de ses impacts, et leur permettre de saisir
toute l'utilité d’'une évaluation des aidants.

Les pouvoirs publics doivent financer et reconnaitre
['évaluation des besoins des aidants comme un élément
de laide apportée aux personnes agées en perte d'auto-
nomie et aux personnes en situation de handicap.

Le développement inachevé
d’un dispositif d'aide aux aidants

Le dispositif d'aide aux aidants ne sest pas développé
de facon homogeéne et reste, a ce jour, encore insuffisant
et peu structuré.

Le plan Alzheimer 2008-2012 a joué un role important
dans le développement de différentes formes d’aide
aux aidants, et surtout dans celui de Uoffre de répit.
Intégrés au secteur médico-social par la loi du 2 jan-
vier 2002, l'accueil de jour et 'hébergement temporaire
sadressent a la fois a la personne aidée, accueillie et
accompagnée par des professionnels dans une visée
de réhabilitation, de stimulation ou de resocialisation,
et a son aidant, qui bénéficie ainsi de temps libre et
de contacts sociaux. Les créations de places dans le
cadre des plans Alzheimer et Solidarité grand age ont
contribué a étoffer l'offre d'accueil de jour, paralléle-
ment a une démarche de renforcement de la qualité
des accompagnements (restructuration de laccueil de
jour pour respecter des seuils de taille; circulaire du 29
novembre 2011). L'accueil temporaire existe également
pour les personnes en situation de handicap, bénéfi-
ciantd'ailleurs d’un cadre réglementaire plus favorable
que pour les personnes agées, notamment pour ce qui
concerne la couverture du colit de cet accueil, dont les
frais de transport.

(34) Steven H. Zarit (2006), « Assessment of family caregivers: a research perspective », in: Report from a National Consensus Development Conference,

Family Caregiver Alliance, avril.

(35) Family Caregiver Alliance (2006). « Caregiver assessment: principles, guidelines and strategies for change ». Report from a National Consensus

Development Conference (Vol. 1)
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Des formules de répit dites « innovantes » ont fait L'objet
d’'une étude de modélisation copilotée par la Direction
générale de la cohésion sociale (DGCS) et la CNSA dans
le cadre du dernier plan Alzheimer, afin d'en dégager les
conditions de faisabilité et de réussite. Elles se carac-
térisent, d'une part, par leur ancrage au domicile de la
personne, lui évitant ainsi des ruptures liées au chan-
gement de lieu, qui peut étre perturbateur. Elles visent,
d’autre part, le maintien ou le rétablissement de la vie
sociale du couple aidant-aidé, rompant leur isolement
et présentant des bénéfices pour laidant et pour laidé
(stimulation, meilleur état psychologique, etc.). Mais
l'aide aux aidants ne saurait se limiter au répit, dont
les études montrent que son impact sur les aidants est
limité lorsque la mesure est prise isolément.

Le plan Alzheimer a également contribué a promouvoir
le développement de la formation des aidants. Cette
mesure connait cependant des retards de mise en
ceuvre, sexpliquant en partie par une articulation insuf-
fisante entre l'offre de formation et des autres types
d’aide et de soutien des aidants. La notion de progressi-
vité de l'offre de soutien aux aidants estimportante a ce
titre, la demande se portant rarement au premier abord
sur une formation. La CNSA a également signé une
convention avec plusieurs partenaires afin de dévelop-
per la formation des aidants de personnes aphasiques.
Le fait que les compétences de la CNSA en matiére
d’aide aux aidants se limitent, a ce jour, au financement
de formations ne lui permet pas d’agir en faveur d’'une
offre diverse et graduée de soutien aux aidants.

Enfin, le plan Alzheimer a introduit la notion de ges-
tion de cas et d'intégration des services (au sein des
maisons pour lautonomie et l'intégration des malades
Alzheimer — MAIA), proposant ainsi des dispositifs
pertinents, en mesure de simplifier le parcours des
malades et de leurs aidants. La notion de gestion de
cas est également présente dans le plan Maladies rares
2011-2014, qui prévoit une étude-action relative a la
coordination des parcours pour les situations les plus
complexes. Simplifier 'accompagnement, c’est aussi
la fonction que doivent remplir les plateformes de
répit, en facilitant laccés a l'information sur les aides
disponibles et en orientant laidant dans son chemi-
nement vers laide la plus adaptée. Ces plateformes
ont apporté une premiére ouverture vers cette struc-
turation, en permettant que des aides destinées aux
aidants — et donc pas uniquement a la personne malade
Alzheimer — soient en partie financées par des crédits
d’assurance maladie. Cependant, elles constituent un
dispositif encore instable, ne reposant a ce jour que sur
une circulaire. La sécurisation juridique du dispositif
et la mise en place d’un financement pluriannuel des
plateformes apparaissent donc souhaitables, de méme

que l'extension du champ d’intervention des plate-
formes a tous les aidants.

En dehors de cette offre de répit et de ces modalités d'orga-
nisation intégrée ou en plateformes, inégalement dévelop-
pées et déséquilibrées enfaveur des aidants de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, d’autres formes de
soutien des aidants sont souvent reconnues comme utiles
(certaines figurent dans le cahier des charges des pla-
teformes de répit), mais elles restent encore fragiles.
Développées par des porteurs associatifs, des mutuelles,
des collectivités, etc, majoritairement financées par des
subventions ou des fonds daction sociale facultative, et
inégalement réparties sur le territoire selon le dynamisme
des acteurs locaux, ces aides ne s'inscrivent pas dans un
dispositif solvabilisé par les prestations individuelles
ou intégralement financé par lassurance maladie. Leur
modéle économique n'est le plus souvent pas suffisam-
ment expertisé pour identifier un mode de développement
pertinent. Une structuration de ces formes d'aide est donc
nécessaire de facon a les inscrire durablement dans le
paysage des aides aux aidants.

Structurer et renforcer une politique
publique pour et avec les aidants

Le déploiement d’une véritable politique publique
d’aide aux aidants, porteuse de reconnaissance pour
le role essentiel qu’ils jouent et attentive a leurs
besoins propres, doit reposer sur un certain nombre
de principes.

Son élaboration doit obéir a une logique de co-
construction entre les acteurs institutionnels et asso-
ciatifs, ces derniers pouvant utilement contribuer au
développement d’une offre multiple et connue des
aidants.

La prise en compte des besoins de laidant et la propo-
sition de mesures de soutien doivent se fonder sur une
évaluation individuelle de sa situation. Les différents
acteurs professionnels doivent développer une capacité
d’évaluation des besoins de l'aidant et de compréhen-
sion des enjeux de la relation aidant-aidé.

Le type de réponses disponible sur un territoire doit
étre accessible a proximité, et présenter une diversité
suffisante pour répondre a celle des situations indivi-
duelles et a l'évolution dans le temps des configurations
d’aide. La personnalisation des réponses tout au long du
parcours de chacun est un objectif a rechercher autant
pour les aidants que pour les personnes en perte d'auto-
nomie ou en situation de handicap.



» Pour un partage des roles entre pouvoirs
publics, professionnels et associations
de pairs

L'aide aux aidants est un champ de politique publique
relativement récent qui ne reléve aujourd’hui d'aucune
compétence précisément attribuée.

Un champ investi parallélement par plusieurs
types d’acteurs

En premier lieu, les associations investies dans le champ
médico-social sont porteuses d’expérimentations et de
réelles prestations, souvent développées avec le soutien
des collectivités et parfois, également, de la CNSA. Il
sagit, par exemple, des dispositifs de répit a domi-
cile expérimentés par IAPF (Fenottes dans le Rhdne,
Rodolphe en Dordogne), des séjours de vacances orga-
nisés depuis longtemps par France Alzheimer, du dis-
positif de village-répit-famille de l'Association francaise
contre les myopathies, du numéro national d’accueil
téléphonique, des stages de formation pour les familles
portés par 'UNAFAM, du role d'accueil et de conseil joué
par les associations locales (exemple du dispositif Phare
de I'Union nationale des parents et amis de personnes
handicapées mentales en Loire Atlantique), etc.

Les départements engagent également des actions
en faveur des aidants (exemple du Conseil général de
[Ardéche, qui organise des rencontres pour les aidants
en partenariat avec la Caisse d'assurance retraite et de
santé au travail et la Mutualité sociale agricole), par-
fois soutenues par la convention de modernisation de
laide a domicile signée avec la CNSA. Cette derniére est
compétente, depuis la loi du 21 juillet 2009 (HPST), en
matiére de formation des aidants familiaux.

-
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Les agences régionales de santé, quant a elles, contri-
buenta larégulation de l'offre de répit en établissements
médico-sociaux, et notamment a la restructuration etau
développement de laccueil de jour. Elles disposent de
crédits (issus du budget de la CNSA) destinés a la forma-
tion des aidants des personnes handicapées et des per-
sonnes agées, notamment des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer dans le cadre du plan Alzheimer,
au déploiement des plateformes de répit (plan Alzhei-
mer) et, depuis la loi du 5 juillet 2011, elles sont chargées
de coordonner des actions de soutien et d'accompagne-
ment des familles et des aidants des personnes faisant
lobjet de soins psychiatriques.

Dans le champ de laide aux aidants, les organismes
de protection sociale sont également porteurs de pro-
grammes d’action, a linstar de la MSA a travers ses
«contrats d'action de soutien aux aidants familiaux »,
grace auxquels la Caisse centrale soutient des initiatives
locales.

Les mutuelles, les assureurs et les institutions de pré-
voyance constituent progressivement des offres dédiées
aux aidants familiaux, prévoyant de solvabiliser une
aide en remplacement de laidant s'il est hospitalisé,
un accompagnement dans la recherche d’héberge-
ment pour son proche, un soutien psychologique, etc.
(exemples: AG2R-La Mondiale; Allianz avec Mondial
Assistance...). Certaines grandes entreprises ont conclu
des contrats collectifs avec ces organismes et proposent
a leurs salariés aidants un soutien spécifique.

Cet investissement de multiples acteurs ne compense
ni linégale répartition des réponses ni leur insuffisante
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structuration et leur fragilité. Il doit s'accompagner
d’'une répartition des roles clairement établie. Le Conseil
de la CNSA avance l'idée selon laquelle, dans le champ
de l'aide aux aidants, les associations de familles, et
donc de « pairs », doivent avoir une place centrale dans
'élaboration des réponses et leur déploiement local.

Les pouvoirs publics, dans la configuration de com-
pétences qui est la leur (un champ décentralisé, une
régulation de l'offre médico-sociale partagée entre les
ARS et les conseils généraux, des orientations et un
cadre stratégique et réglementaire posé par ['Etat), sont
responsables de la structuration et du financement de
Uoffre d’aide aux aidants. La définition des composantes
minimales de cette offre, sa répartition équitable sur le
territoire (dans le respect d’'un impératif de proximité),
la détermination des conditions de qualité et d’évalua-
tion de cette offre sont, en effet, de leur ressort.

Il appartient également aux pouvoirs publics d'impul-
ser une dynamique d’intégration des services locale-
ment (a Uinstar de laction des MAIA) afin de faciliter
lorientation et l'accompagnement des bénéficiaires et
de favoriser une bonne circulation des informations
entre professionnels.

Enfin, la diffusion d’une information compléte et claire
pour les aidants est essentielle. Le Guide de ['aidant
familial édité par UEtat est un outil utile (il est cepen-
dant devenu payant en 2008 aprés avoir été gratuit). Des
documents d’information pédagogiques, complets, faci-
lement accessibles et adaptés aux ressources locales,
comme le livret d'accueil de la MDPH de Haute Savoie
ou le guide élaboré par le Conseil général de Seine
Maritime, sont tout a fait précieux pour les aidants a la
recherche de réponses. A l'échelle du département, le
groupe de travail Société et vieillissement a proposé,
dans le cadre du « débat national sur la dépendance»,
que le conseil général soit la collectivité chargée de
Uorganisation de l'information des familles et de la
structuration des aides aux aidants. Cela nécessite-
rait, selon le rapport du groupe de travail, d’inscrire
dans la loi la fonction d’information et d’'organisation
des soutiens aux aidants confiée aux départements,
qu'ils exerceraient selon des modalités adaptées a leur
contexte local (gestion directe ou déléguée a des asso-
ciations ou a d'autres institutions). Le rapport suggére
un conventionnement entre les départements et la
CNSA dans le cadre d’'une « enveloppe particuliere dans

une gouvernance renforcée». La CNSA aurait un role de
comparaison, de capitalisation, et d’élaboration de réfé-
rentiels nationaux ou de repéres de bonnes pratiques.
Ce scénario interroge cependant le role des agences
régionales de santé auxquelles, depuis leur création,
ont été confiées un certain nombre de missions en faveur
des aidants (sélection et financement des plateformes
de répit et des prestataires de formation des aidants
dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, soutien et
accompagnement des aidants de personnes soignées
en psychiatrie depuis juillet 2011...). Une clarification
des roles ou, a minima, des modalités d’articulation des
missions des conseils généraux, des ARS et de U'Etat, est
donc nécessaire.

Au plus prés des aidants, les professionnels de laccom-
pagnement et du soin sont des partenaires essentiels
dans le développement d’'une politique d’aide aux
aidants. Acteurs de proximité et interlocuteurs régu-
liers des aidants lorsqu’une intervention extérieure est
en place, ils disposent de leviers utiles pour leur trans-
mettre de Uinformation, des compétences, et accompa-
gner leur cheminement vers une demande. Il ne faut
pas omettre les situations fréquentes ol l'aidant ne
fait appel a aucune aide et n’est donc pas réguliére-
ment en contact avec des professionnels. Cest la que
les associations de pairs et de bénévoles (par exemple
les associations de personnes agées comme les ainés
ruraux) peuvent intervenir.

Selon une enquéte réalisée auprés de services d'aide a
domicile adhérant a 'UNA ou a la Mutualité francaise,
« prés de huit structures sur dix pensent que ['accom-
pagnement des aidants nécessite un renforcement de
leurs compétences »%°. Il convient, en effet, de définir
les attendus précis concernant cette fonction de veille,
d’écoute et d’accompagnement des aidants. Il s’agit,
d'autre part, d’intégrer a la formation initiale et conti-
nue la question des aidants et, notamment, deux dimen-
sions résumées par le Haut Conseil de la Famille (2011):

« la dimension de la relation d ['aidant familial G domi-
cile et aux membres de la famille lorsque la personne
ageée est en établissement : un des objectifs serait, notam-
ment, que les professionnels s’emploient a déculpabiliser
et d valoriser les aidants (...) en comprenant mieux, par-
fois, leurs éventuelles difficultés relationnelles;

le repérage des signes de fragilité éventuelle des
aidants familiaux et des membres de la famille de la

(36) UNA (2009), « L'accompagnement des aidants familiers par les structures d'aide, de soins et d'accompagnement a domicile — rapport: les recom-

mandations de bonnes pratiques professionnelles ».
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personne hébergée en EHPAD et leur orientation vers
une prise en charge adéquate ».

A Uinstar des préconisations relatives a l'évolution de
la rémunération des médecins pour valoriser la prise
en compte du proche dans la gestion de la maladie
chronique®, les gestionnaires des services d'aide et de
soins et des établissements avanceront légitimement
la demande d’une reconnaissance de la mission d'aide
aux aidants dans leur tarification. Les expérimentations
en cours en matiére de tarification de laide a domicile
pourraient utilement anticiper cette question.

Sans attendre une officialisation de cette mission
ni sa traduction réglementaire ou tarifaire, les ges-
tionnaires d’'établissement ou service ont entamé des
études et des démarches destinées a favoriser la prise
en compte des aidants et a faciliter leurs relations avec
les professionnels.

Le Guide des pratiques de [’accompagnement des
aidants familiers élaboré par Chorum, LUNA et la
Mutualité francaise en est un exemple. Le rapproche-
ment des professionnels et des aidants passe également
par le partage de moments de convivialité (comme
les journées familles organisées dans un accueil de
jour parisien cité par la Fondation Médéric Alzheimer),
voire des modules de formation communs (prévenir les
risques de chute au domicile, par exemple).

Enfin, les exemples cités précédemment illustrent
linvestissement croissant des acteurs de la protection
sociale de base et complémentaire. Il convient, bien
entendu, de veiller a leur intégration avec les autres
composantes de l'offre d'accompagnement proposées
sur chaque territoire.

Le role des associations de pairs

« Quelles que soient la compétence des profession-
nels, la pertinence des mots qu’ils emploient et la jus-
tesse de leur analyse, il se peut que la personne a qui
ils s’adressent ne puisse les entendre ni les recevoir,
alors qu’une proposition équivalente venant d’un pair
pourra [’étre » 59 Les associations de familles, et donc de
pairs, ont ainsi un role essentiel a jouer dans U'écoute, le
conseil, Uorientation des proches de personnes en perte
d’autonomie ou en situation de handicap. Cette action
est d'ailleurs au cceur de leurs missions.®?

Cet acceés privilégié aux aidants en difficulté fait du
tissu associatif un appui complémentaire et éminem-
ment utile. La CNSA rejoint donc les rapporteurs pour
la Conférence de la famille de 2006 : « Un investissement
public spécifique, dans les régles usuelles de controle
qui s’y rapportent, aiderait d concevoir ce role comme un
véritable service au public. Les services apportés par les
associations dont 'objet est 'aide aux aidants, en lien
structuré avec des professionnels spécialisés, présen-

(37) Bruno Fantino (2009), « Le soignant, la famille et le systéme », in: Réciproques, n° 1, mars, p. 85-89.
(38) ONFRIH (2010), rapport de 'Observatoire national sur la formation, la recherche et linnovation sur le handicap 2009.
(39) Elisabeth Zucman (2003), « Les parents et leurs associations — quelles modalités d’action ? », in: Handicap et familles, informations sociales (CNAF)

n° 112, décembre.
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tent l'intérét de favoriser des échanges d’expériences,
d’accompagner les situations les plus difficiles, d’aider
aux démarches nécessaires ».“

En développant ainsi le « pouvoir d'agir» des aidants
(logique d’'empowerment), les pouvoirs publics se dotent
de partenaires dont la contribution peut améliorer la
pertinence des réponses et leurs chances d’atteindre
leurs objectifs. Ce type de partenariat se développe déja
sur le terrain, les MDPH accueillant par exemple dans
leurs locaux des permanences d’associations. Il sagit
donc de les développer au niveau national en encadrant
cette collaboration entre pouvoirs publics et associations
de pairs et en explicitant les missions dévolues a ces
derniéres. Des précédents existent, par exemple dans
le champ des soins palliatifs, ou les associations de
bénévoles, font l'objet d’un statut et d'obligations (charte,
encadrement et formation des bénévoles notamment)
depuis la loi du 9 juin 1999. La question reste posée de
savoir comment développer, voire cadrer ce partenariat
associations-pouvoirs publics.

Les associations de bénévoles a proprement parler,
«pairs» ou non, constituent un type d'acteur encore
insuffisamment associé aux politiques publiques,
notamment en matiére de lutte contre Uisolement. Les
propositions formulées au sein du groupe Société et
vieillissement, par les Petits fréres des pauvres, notam-

_in’

ment, en faveur d’'une articulation et d’'une meilleure
synergie entre associations etacteurs institutionnels, sont
a cetitre en cohérence avec la recommandation du Conseil
de la CNSA d’un partenariat rénové avec les associations.
Il est entendu que cette intervention de bénévoles et
d'associations ne doit pas se substituer a lindispensable
professionnalisation du secteur médico-social.

Vers une offre diversifiée et intégrée

Le Conseil tient a rappeler ici que la premiére forme
de soutien aux aidants consiste a fournir une aide
professionnelle de qualité a la hauteur des besoins de
la personne aidée et accessible a tous financiérement.

Concernant les réponses spécifiques a apporter aux
aidants, un certain nombre d'analyses“ et de revues de
littératurel? éclairent les effets de différentes mesures.
Tous ces travaux montrent trés clairement que c'est en
combinant plusieurs formes d'aide que Uon obtient les
meilleurs résultats en termes de soulagement et de
mieux-&tre de laidant. Ainsi, comme le résume 'équipe
du Gérontopdle de Toulouse, «Les interventions mul-

(40) Alain Cordier, Annie Fouquet (2006), « La famille, espace de solidarité entre générations », rapport et propositions remis a Philippe Bas, Conférence

de la famille 2006.

(41) Silvia S6rensen, Martin Pinquart, Paul Duberstein (2002), « How effective are interventions with caregivers ? An updated Meta-Analysis », in: The
Gerontologist, vol. 42, n° 3; Martin Pinquart, Silvia Sorensen (2006), « Helping caregivers of persons with dementia: which interventions work and how
large are their effects? », in: International psychogeriatrics, vol. 18, n° 4 ; B. Knight et al., « A meta-analytic review of interventions for caregiver distress:

recommandations for future research », in: The Gerontologist, vol. 33, n° 2.

(42) Héléne Villars, Virginie Gardette, Sandrine Sourdet, Sandrine Andrieu et Bruno Vellas (2009), « Evaluation des structures de répit pour le patient atteint
de la maladie d’Alzheimer (et syndromes apparentés) et son aidant principal: revue de littérature » ; Fondation Médéric Alzheimer (2008) « Analyse et revue
de la littérature francaise et internationale sur loffre de répit aux aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées ».




tidimensionnelles comprenant, entre autres, du répit
(soutien, conseil, éducation, information) ont montré des
résultats plus positifs» sur le fardeau, la dépression,
lanxiété et la santé de laidant que lorsque le répit est
considéré isolément.®

ILimporte donc de développer une offre diverse (soutien
psychologique, groupes de parole, entretiens indivi-
duels, formations, activités aidant-aidé, répit...) et de
prévoir sa mobilisation dans un cadre flexible, comme
un vivier d’actions dans lequel le référent ou le conseil-
ler peut « piocher » en fonction des besoins de chacun et
de l'évolution de ces besoins dans le temps. Les moda-
lités précises de chacune des prestations a développer
doivent faire l'objet d’'un travail de modélisation et de
capitalisation a partir des travaux de recherche exis-
tants et des nombreuses expérimentations menées en
France et a l'étranger.

Au regard des freins spécifiques identifiés (absence de
demande spontanée, culpabilité et méconnaissance de
ses propres besoins, méfiance a 'égard d’intervenants
extérieurs), le dispositif doit prévoir un accompagne-
ment inscrit dans la longue durée®, Les actions, lorsque
leur mise en place est acceptée et souhaitée par laidant,
doivent étre planifiées dans le temps et récurrentes
pour avoir une valeur ajoutée réelle et durable. Ainsi,
le répit pris isolément présente souvent l'inconvénient
d’étre trop ponctuel et ne produit que des améliorations
de courte durée (ou pas d’effet du tout, selon les études).
L'accueil de jour atteint une réelle efficacité sur le bien-
étre de laidant a partir d’'une certaine régularité pendant
un temps donné (estimée a deux jours par semaine pen-
dant trois mois minimum)“), De méme, les programmes
d'actions combinant formation et soutien psychologique
se révelent plus efficaces que les seuls programmes de
formation. L'application concréte des apprentissages est
ainsi accompagnée et facilitée, favorisant des évolutions
réelles et durables dans le quotidien des aidants.
Compte tenu du phénomeéne de non-demande, il est éga-
lement indispensable de réfléchir non seulement aux
aides a mettre en place, mais aussi aux moyens d'initier
une relation de confiance et d'accompagner le chemine-
ment des aidants vers une demande. Cette préoccupation
du recrutement des bénéficiaires est partagée par la plu-
part des porteurs d'actions d'aide aux aidants et renvoie
également a l'enjeu d'attractivité de loffre, bien identifié
en matiére d'accueil temporaire. Dans une perspective
de diversification des aides aux aidants, 'apport de cer-
taines technologies mérite d'étre souligné: la téléalarme
ou des dispositifs de prévention des chutes comme les

(43) Héléne Villars, et al. (2009), op. cit.

CNSA RAPPORT

chemins lumineux, par exemple, constituent un moyen
de soulager laidant non cohabitant d'une préoccupation
permanente pour la sécurité de la personne aidée. Les
aides techniques comme les léve-malade facilitent la
vie des aidants mais aussi le travail des professionnels.
La question de la solvabilisation de ces aides, encore
insuffisante (particulierement dans le cas de lallocation
personnalisée d'autonomie), est donc essentielle.

Les études donnant la parole aux aidants soulignent
systématiquement lUimportance d’'une réponse de
proximité: une distance excessive avec le premier lieu
d’écoute, de formation ou d'accueil, constitue un frein
de plus a lever vers le recours a une aide. Le dévelop-
pement d’une offre spécifique d'aide aux aidants par
les acteurs de proximité déja existants (cf. supra: les
services d’aide a domicile, les déclinaisons locales des
caisses de retraite, les associations de familles) et Uinté-
gration de ces acteurs sont donc a privilégier.

Le déploiement de plateformes devant permettre
d’accueillir les aidants pour fournir écoute et conseil
etles orienter vers les différentes composantes de leur
territoire constitue une piste intéressante. Il convient
cependant de poursuivre le maillage du territoire au-
dela de 2012 (cent cinquante plateformes de répit d’ici
2012 dans le cadre du plan Alzheimer ne permettant
vraisemblablement pas un accés de proximité pour
tous les aidants), tout en veillant 3 leur articulation
avec les MAIA et les autres acteurs de 'information et
de la coordination.

L’évaluation de linstallation de ces plateformes
devra mettre en évidence dans quelle mesure elles
permettent de simplifier laccés a l'information des
aidants. On peut faire U'hypothése qu'une personne
référente, salariée par la plateforme, proposant un
accompagnement et une écoute au long cours est
susceptible d’étre un soutien pour laidant.

Il convient en tout état de cause de privilégier le déve-
loppement d’une offre de prestations dont le socle com-
mun n'est pas spécialisé selon I'age ou la pathologie
des personnes aidées, dans une perspective d'efficience
collective. Il reste cependant entendu que les spéci-
ficités repérées a travers |'évaluation individualisée
des besoins des aidants (besoin de connaissance de
telle pathologie, besoin d’échange avec des pairs par-
tageant la méme expérience) devront donner lieu a des
réponses différenciées.

(44) Alain Colvez, Marie-Eve Joél, Alice Ponton-Sanchez, Anne-Charlotte Royer (2002), « Health status and work burden of Alzheimer patients’ informal
caregivers — Comparison of five different care programs in the European Union », in: Health policy, n° 60, p. 219-233.

(45) Steven H. Zarit, Elia Femia (2008), op. cit.
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Conclusions et préconisations du Conseil de la CNSA

sur l'accompagnement des proches aidants

ne politique publique d’aide aux aidants a
la hauteur de lapport de ces derniers doit
&tre ambitieuse. Cette ambition passe par
la personnalisation des réponses, dont la
richesse et la disponibilité en proximité
doivent permettre un soutien « sur mesure », quel
que soit I'age ou l'origine du handicap de la personne
aidée. Poury parvenir, le Conseil de la CNSA préconise
de valoriser les initiatives existantes, de les structurer
dans un cadre pérenne, d’assurer leur solvabilisation a
un niveau suffisant, et de mettre en place un partena-

riat rénové entre acteurs institutionnels, profession-
nels du secteur et acteurs associatifs. La gouvernance
de la CNSA, ses missions actuelles (auxquelles le finan-
cement de la formation des aidants a été récemment
ajouté), son role précurseur dans le développement
d’actions d'aide aux aidants®“®, la placent au cceur de
lenjeu de laide «aux» aidants et de laide «avec» les
aidants. La poursuite du financement d’études relatives
aux besoins, aux réponses et a leur impact, constitue
un levier d’action que la CNSA continue de mobiliser a
travers son programme de soutien a la recherche.

La premiére forme d’aide aux aidants, c’est un soutien 1
professionnel a la hauteur des besoins pour la personne
a aider. 2
Les 8 3 mrllrons d ardants Jouent un role central dans laide 3
pour lautonomie.
Les profils des aidants et les situations d'aide sont trés
divers.
Le role prépondérant des femmes doit étre souligné. 4
Le role d aldant a des retentrssements sur sa santé, sur sa 5
participation sociale, sur sa situation financiére, mais aussi
sur sa relatlon avec la personne aldee
Les dlfferences de besorns entre les aldants tiennent 6
a la nature et aux conséquences de la pathologie ou
du handicap de la personne aidée, a lampleur et a la durée
de laide apportée, ainsi qu'a 'age et a la situation d’emploi 7
de laidant.
La demande d’un « statut des aidants » traduit un besoin
légitime de reconnaissance et de sécurisation de leur 8
parcours. Mais elle pose des questions complexes
d’éligibilité et de contenu.
Le dlalogue entre aldants et professmnnels est parfois 9
difficile, teinté d’'incompréhension réciproque.

10

Amplifier leffort en faveur de la formation des professionnels
du soin et de l'accompagnement.

Rechercher les voies et moyens d’une solvabilisation suffisante du
cout de llnterventlon des professmnnels

Reconnaltre la contrrbutron majeure des ardants

a laccompagnement des personnes agées et des personnes
en situation de handicap pour promouvoir leur capacité

a choisir la nature de leur aide et préserver leur qualité de vie.
Approfondir les travaux scientifiques permettant de mieux

connaltre les proflls et la dlver5|te des 5|tuat|ons des aldants

Sensrbrllser les professronnels aux signes de fraglllte physrque

et psychique des aidants et renforcer les efforts de prévention

en sante notamment par la moblllsatlon daldes technlques

Fonder lellglblllte des aldants a des dr0|ts speuflques sur
des critéres pertinents, comme l'impact de laide sur leur vie
personnelle et professionnelle.

Réduire les inégalités créées par la diversité des dispositifs
existants, notamment en harmonisant et en assouplissant
les dispositifs de conciliation du rle d’aidant avec la vie
professionnelle (pour les salariés, les fonctionnaires et

les indépendants).

Développer d’autres leviers, contraignants ou incitatifs, afin

de rendre lenvrronnement professronnel plus attentlf aux aldants

Former les professmnnels aux incidences fam|l|ales du hand|cap,
de la maladie, de la grande vieillesse, a la compréhension

de la relation aidant-aidé et a la complémentarité

des interventions de laidant et du professionnel.

Donner la parole aux aidants, reconnaitre leur « expertise de
l'expérience » et faire d’eux des partenaires des professionnels.

(46) Appel a projets de 2007, soutien ponctuel de projets et d’études via la section V, soutien d’actions départementales via la section IV, modélisation

d’actions innovantes en 2011.

(47) Le HCF ainsi que les revues de littérature récentes convergent autour de la nécessité de renforcer les connaissances en la matiére (efficacité des

différents types d'aide et de répit, utilisation des dispositifs existants, nature des pratiques développées sur le terrain...).
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Renforcer et structurer des réponses a leurs besoins
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Les 21 préconisations du Conseil de la CNSA

Les aidants expriment rarement une demande pour eux- 1
mémes. Leur entrée dans un dispositif de soutien nécessite
un accompagnement de proximiteé.

Les besoins des aidants sont connus de fagon globale mais
rarement évalués de facon individuelle.

Répertorier et mettre a disposition des professionnels de
l'accompagnement et du soin un ou des outils d’évaluation
individualisée des besoins des aidants et les former a L'utilisation
de ces outils, et mettre a disposition des aidants familiaux des outils
d'autoévaluation de leurs besoins et les former a leur utilisation.

La méconnaissance des aides existantes et la difficulté ase 12
considérer comme aidant sont des facteurs de non-recours.
Les aidants expriment un besoin d’information.

Fournir un effort de communication et de pédagogie,
en renouvelant régulierement des campagnes d’information et
en concevant des outils lisibles et précis.

Les réponses apportées a ce jour se caractérisent par 13
leur hétérogénéité, leur fragilité et leur incomplétude.

14

15

Renforcer et mieux structurer les réponses apportées, en passant
par une phase de modélisation des expériences francaises

et étrangéres et en sattachant a développer des services de
proximité : solutions de suppléance et de répit pour laidant,
formation des aidants, etc.

Sécuriser et pérenniser des dispositifs de plateformes d'accueil,
d’'accompagnement et de répit différenciés en étendant leur
périmétre a tous les aidants et en sassurant de leur déploiement
en proximité sur tout le territoire.

Veiller au développement de prestations respectant

les spécificités des différentes situations d’aide, certaines mesures
ne pouvant se fondre dans un socle commun d'aide aux aidants.

Les solutions de soutien des aidants (accueil, répit, 16
formations, etc.) sont plus efficaces lorsqu'elles sont

combinées entre elles que lorsqu’elles sont prises

isolément. 17

Mettre a disposition une palette de mesures pouvant étre
combinées selon les besoins et évoluer au fil du temps de fagon
personnalisée, dont des actions de formation.

Prévoir un accompagnement inscrit dans la durée, des actions
planifiées dans le temps et récurrentes.

Mener une politique publique ambitieuse pour et avec les aidants

Laide aux aidants ne fait pas lobjet d'une répartition claire 18
des compétences entre les départements et ['Etat (services
centraux et ARS).

19

Clarifier larticulation entre ces différents niveaux de compétence,
dans un objectif de lisibilité et de conciliation entre proximité et
équité.

Confier a la CNSA une mission d’évaluation des solutions

de soutien des aidants en mettant en évidence leur impact.

Les pouvoirs publics ont des responsabilités... mais doivent 20
pouvoir sappuyer sur d’autres acteurs.

De multiples acteurs ont développé des actions en matiére
d’aide aux aidants, les associations ayant joué un role
moteur.

Faire des aidants et des associations qui les représentent
de véritables partenaires dans ['élaboration des réponses et
leur diffusion sur le territoire.

Les professionnels de laccompagnement et du soin 21
sont des partenaires essentiels, acteurs de proximité et
interlocuteurs réguliers des aidants.

Faire de chaque établissement et service médico-social un acteur
de laide aux aidants:
—en explicitant les attendus précis de cette fonction;
—en étudiant les révisions de la tarification et du financement
de ces structures qui pourraient étre nécessaires;
—en accompagnant leur montée en compétence dans ce domaine
(formation, échanges de bonnes pratiques).
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es ressources de la CNSA proviennent princi-
palement de deux origines: des crédits d'assu-
rance maladie constitués par 'Objectif national
des dépenses d'assurance maladie consacré au
secteur médico-social (ONDAM médico-social), votés
dans le cadre de la loi annuelle de financement de la
sécurité sociale; et des ressources propres constituées
par la Contribution solidarité pour lautonomie (CSA—la
«journée de solidarité » instaurée par la loi du 30 juin
2004) et une fraction (0,1 point) de la Contribution
sociale généralisée (CSG). Les premiers constituent
80 % des produits de 2011, les ressources propres 17,8 %
(le solde provenant de ressources diverses, reverse-
ments de lassurance vieillesse, produits de trésorerie
et reprises de provisions).
Pour garantir une affectation claire des ressources de
la CNSA a ses différentes missions, la loi décline le
budget de la Caisse en six sections distinctes. Les cinq
premiéres sections retracent les financements corres-
pondant aux missions confiées a la CNSA; la sixiéme est
consacrée aux dépenses de gestion de la Caisse. Trois
sections sont subdivisées en sous-sections par caté-
gorie de bénéficiaires (personnes agées ou personnes
handicapées).

La loi précise également les régles de répartition des
produits entre ces sections et définit les charges impu-
tées a chacune d'entre elles.

La description de l'exécution du budget 2011, section
par section, est complétée, dans le deuxiéme chapitre
de cette partie, par une présentation des principales
évolutions intervenues en 2011 en termes de modalités
de gestion de ['Objectif global de dépenses (0GD).

Le budget primitif 2011 a été fixé, lors du Conseil du
19 octobre 2010, a 19752 M€, en croissance de 3,57 %
par rapport au budget rectifié 2010. Il a fait lobjet d’'une
premiére modification lors du Conseil du 12 avril 2011,
permettant notamment de tenir compte du plan d’aide
a linvestissement financé par 4% de CSA et de la
révision des prévisions de recettes pour le porter a
19 803 M€ (soit + 3,66 % par rapport au budget exécuté
2010, de 19158 M€).

Il a ensuite fait lobjet d'une seconde modification lors
du Conseil du 15 novembre 2011 afin, notamment, d’inté-
grer de nouvelles prévisions de recettes ainsi que des
opérations de fongibilité conduisant a augmenter le
montant de 'TONDAM médico-social, pour &tre porté
219960 M€.

Le budget exécuté 2011 se clot a hauteur de 19549 M€
(total des charges comptabilisées).

Les chiffres présentés ci-dessous sont issus de la cloture
des comptes 2011.
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— Financement du fonctionnement
des établissements et services médico-
sociaux (16 864 M€ de charges en 2011, soit 86,3 %
du budget de la Caisse)

Cette section est abondée par les deux catégories de
produits de la CNSA: une part des ressources propres a
la Caisse et les ressources en provenance de lassurance
maladie. Les produits de cette section correspondent,
d’une part, a une fraction de la CSA et, d’autre part,
a 'ONDAM consacré au secteur médico-social. Cet
ONDAM médico-social, enregistré en produits dans
les comptes de la CNSA, ne donne toutefois pas lieu a
transfert de trésorerie.

Ces deux contributions financiéres financent principa-
lement 'Objectif global de dépenses (0GD), agrégat
encadrant le financement des établissements et ser-
vices médico-sociaux.

La sous-section I-1 est dédiée aux
établissements et services accueillant
des personnes handicapées — PH

(8527 M€ de charges, soit une croissance
de 0,9 % par rapport a l'exécution 2010).

Les ressources de cette sous-section consistent:

en une fraction du produit de la contribution de soli-
darité pour lautonomie (CSA), comprise entre 10 % et
14 %. Pour 2011, cette part a été fixée a 12 % pour tenir
compte de laffectation de 2% de CSA au plan daide a
linvestissement dans le secteur des personnes handi-
capées 2011 (cf. LFSS 2011); ce montant est de 280,0 M€,
soit une baisse de 10,7 % par rapport a 2010;

a la contribution des régimes d'assurance maladie
correspondant a TONDAM médico-social pour les per-
sonnes handicapées, qui s'éléve a 8252,0 M€ (montant
fixé par larrété du 22 décembre 2011), soit + 3,9 % par
rapport a 2011;

a la reprise d’'une provision relative a TANAP pour
0,5 M€ qui tient compte du versement, décalé sur 2011,
de la contribution 2010 au budget de cette agence.

Les charges de cette sous-section sont
constituées:

du remboursement des dépenses des régimes d'assu-
rance maladie au titre des ESMS pour personnes han-
dicapées s'élevant a 84778 M€ (+ 0,9 % par rapport
a 2010), mais traduisant une sous-consommation de
25,2 M€ de 'Objectif global de dépenses (0GD) PH, qui
étaitinscritau budget 2011 de la CNSA pour un montant
de 8503,0 ME€;

d’'une contribution au budget des ARS pour le finance-
ment des groupes d’entraide mutuelle (GEM) de 25 M€;;
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Principaux crédits
geres par la cNsA (ene)

Budget exécuté 2011 — Conseil du 17 avril 2012

RESSOURCES

Loi de financement o CSG AUTRES RESSOURCES

“lournée de solidarité”

2,3 milliards 1,2 milliard

de la sécurité sociale

Recettes propres de la cNsA

P . CSA + CSG
ONDAM médico-social 3,5 milliards
voté par le Parlement
15,8 milliards Apport de la cNsA Concours aux Autres subventions
al'oGD départements 0.3 milliard
1 milliard 2,2 milliards »3 Mitliar
0GD = ONDAM + apport CNsA 2,2 milliards 0,3 milliard

16,8 milliards

Total ressources: 19,8 milliards

EMPLOIS

Répartis par la cnsA
entre les agences régionales

Répartis par la cNsA entre les fédérations,

Répartis par la cNsA AP
P p les conseils généraux, les 0PcA, les agences

entre les conseils généraux

de santé régionales de santé et des associations
|
Fonctionnement . Formation, Aide 3
Aides i isati . Adea
professionnalisation Finvestissement

des établissements ala personne Etudes et recherches

et services médico-sociaux 0,2 milliard 0,3 milliard
N |
0GD 0GD APA: 1,6 milliard
personnes personnes
handicapées agées
PCH — MDPH :

8,5 milliards 8,3 milliards 0,6 milliard

Total emplois: 19,6 milliards
Résultat: + 0,2 milliard

(1) RAV: régime d'assurance vieillesse.

0,1 milliard :
contribution

RAV % et produits
financiers

0,3 milliard :
reprises de
provisions PAIl
0,1 milliard : reprises
de provisions
subventions
sections IV etV

0,5 milliard

Opérations
diverses

Dont fonct.
CNSA
0,1 milliard



e de contributions au financement des frais de fonc-
tionnement d’agences travaillant sur le secteur médico-
social telles que TANESM (0,7 M€) et TANAP (1 M€, dont
0,5 M€ relevant de 2010);

e de diverses charges pour un montant de 22,3 M€,
notamment en faveur de la section V-2 du budget en
faveur des personnes handicapées (extension des
dépenses de modernisation et de professionnalisa-
tion de laide a domicile aux personnes handicapées)
pour 12,0 M€ de ACOSS au titre du recouvrement des
recettes (atténuation et frais de collecte pour 4,2 M€),
ainsi que de la section VI du budget de la CNSA (quote-
part du financement des frais de gestion a hauteur de
6,1 M€).

Cette sous-section dégage en 2011 un excédent de
5,7 M€, lié a la sous-consommation de 'OGD personnes
handicapées, a comparer a un déficit de 23,1 M€ au
budget modificatif du Conseil du 15 novembre 2011.

> La sous-section I-2 est consacrée
aux établissements et services
accueillant des personnes agées — PA
(8337 M€ de charges, en progression
de 4,4 % par rapport a U'exécuté 2010).

Les ressources de cette sous-section
proviennent:

e d’une fraction, qui passe de 40 a 38 % du produitde la
contribution de solidarité pour lautonomie (CSA), soit
886,7 M€ (en baisse de 1,0 % par rapport a 2010); en
effet, a linstar de la sous-section I-1, une part de 2 % de
la CSA a été affectée a un plan d'aide a l'investissement
dans le secteur des personnes agées (PAI PA 2011);

e de la contribution des régimes d’assurance maladie
correspondant a 'ONDAM médico-social pour les per-
sonnes agées, qui s'éléve a7587,0 M€, montant fixé par
larrété interministériel du 22 décembre 2011, soit une
augmentation de 5,8 % par rapport a 2010;

e de la reprise d'une provision relative a TANAP pour
0,5 M€, qui tient compte du versement, décalé sur 2011,
de la contribution 2010.

Les charges de cette sous-section comprennent:
¢ le remboursement des dépenses des régimes d’assu-
rance maladie au titre des ESMS pour personnes agées,
s'élevanta 8301,5 M€ (+ 4,4 % par rapport a 2010), mais
qui refléte une sous-exécution de 245,5 M€ de '0GD
personnes agées tel qu'inscrit dans le budget & hauteur
de 8547 M€;

© une contribution au budget des ARS pour le finan-
cement des trente-cing nouvelles maisons pour lauto-
nomie et l'intégration des malades Alzheimer (MAIA)
créées en 2011 pour 5,6 M€ (année partielle);

e les contributions aux frais de fonctionnement
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d’agences travaillant sur le secteur médico-social telles
que TANESM (1,1 M€) et TANAP (1 M€, dont 0,5 M€ de
2010);

e diverses charges pour un montant de 28,2 M€, notam-
ment en faveur de la section V du budget en faveur des
personnes agées pour 10,0 M€, de I'ACOSS au titre
du recouvrement des recettes (atténuation et frais de
collecte pour 12,1 M€), ainsi que de la section VI du
budget de la CNSA (quote-part du financement des frais
de gestion a hauteur de 6,1 M€).

Cette sous-section dégage, en 2011, un excédent de
136,8 M€ a comparer a un déficit de 1172 M€ au bud-
get modificatif du Conseil du 15 novembre 2011. Cette
différence est pour la plus grande part liée a la sous-
consommation de 'OGD personnes agées de 245,5 M€.
Le résultat 2011 de la section | est un excédent
de 142,5 M€ faisant suite a un déficit

de 103,8 M€ en 2010.

Cette sous-consommation globale de 270,7 M€, en 2011,
est néanmoins la résultante d’évolutions contrastées
sur les deux sous-sections:

® une tendance a la surconsommation de 'OGD per-
sonnes handicapées que compensent, en exécution 2011,
les ajustements successifs des provisions constituées
par les régimes d’assurance maladie sur les ESMS a
prix de journée;

® unetendance récurrente a la sous-consommation de
'OGD personnes agées, qui évolue de 339 M€ (4,5 %
de 'OGD) en 2009, a 229 M€ (2,5 % de '0GD) en 2010,
puis a 245,5 M€ en 2011 (2,96 % de '0GD).
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Section Il - Le concours aux départements
pour le financement de l'allocation
personnalisée d’autonomie (APA)

Le montant total des ressources de la section s'établit
3 1649,0 M€, soit une hausse de 4,8 % par rapport a
l'exécution 2010.

Il est constitué de:

® 20 % des ressources de CSA, s0it 466,7 M€ (+ 4,2 %) ;
® 95 % des ressources de CSG (au lieu de 94 % en 2010),
s0it1098,7 M€ (+ 4,2 %) ;

® 10,6 M€ de régularisation de trop versé sur TAPA 2010;
® 67,6 M€ au titre de la contribution des régimes d'assu-
rance vieillesse (+ 1,5 %) ;

® 5,4 M€ de produits financiers (50 % des produits
financiers 2011, + 10 %).

Le montant du concours APA 2011 résultant des res-
sources affectées s'éléve a1621,5 M€, ce qui représente
une hausse notable de 5,5 % par rapport a 2010.

Ce chiffre tient compte du financement sur cette section
du remboursement a la CNAF du congé de soutien
familial (part personnes agées: 4433 €), et de diverses
charges dont les atténuations de recettes et frais de col-
lecte ACOSS (15,8 M€) et la quote-part du financement
des frais de gestion de la CNSA en section VI (1,2 M€).

LE BUDGET EXECUTE 2011 SECTION PAR SECTION

Section Il - Les concours versés

aux départements au titre de la prestation
de compensation du handicap (PCH)

et des maisons départementales

des personnes handicapées (MDPH)

Cette section a bénéficié de ressources a hauteur de
613,8 M€, en hausse de 2,9 % par rapport a 2010, qui
se répartissent ainsi:

® 26 % des ressources de CSA, soit 606,7 M€ (+ 4,2 %) ;
® 1,5 M€ de régularisation de trop versé sur la PCH
2010;

® 5,4 M€ de produits financiers (50 % des produits
financiers 2010 (+ 10 %) ;

® 0,1 M€ de reprise sur provision avec la CNAF concer-
nant la majoration parent isolé de lallocation d’éduca-
tion de l'enfant handicapé (AEEH).

Le montant du concours PCH 2011 est de 527,8 M€, en
progression significative de 5,2 % par rapport a 2010.
En plus du concours PCH, la section 1l assume égale-
ment le financement:

® du concours versé aux départements au titre du fonc-
tionnement des maisons départementales des per-
sonnes handicapées (MDPH) maintenu a 60 M€;

® du remboursement a la CNAF de la majoration spéci-
fique de lallocation d’éducation de l'enfant handicapé
(AEEH) pour parent isolé d’enfant handicapé (article
L. 541-4 du CASF), a hauteur de 6,1 M€ (- 50 %), ce
remboursement disparaissant en 2012;

© du remboursement a la CNAF du congé de soutien
familial (part personne handicapée: 13125 €).

Elle abonde également la section V-2 a hauteur de
10 M€, pour le soutien aux études, recherches et actions



innovantes a destination des personnes handicapées,
et supporte diverses charges comme les atténuations de
recettes et frais de collecte ACOSS (7,9 M€) et la quote-
part du financement des frais de gestion de la CNSA en
section VI (0,4 M€).

— Le financement des actions
innovantes et le renforcement de la
professionnalisation des métiers de service

Cette section est subdivisée en deux sous-sections, la
premiére consacrée aux personnes agées et la seconde
aux personnes handicapées, la loi du 10 aoiit 2011 modi-
fiant certaines dispositions de la loi du 21 juillet 2009
portant réforme de I'hopital et relative aux patients, a
la santé et aux territoires fusionnant toutefois ces deux
sections a compter de l'exercice 2012.

Les ressources de la section IV-1, en faveur des per-
sonnes agées, ont été fixées pour 2011 par arrété a 5 %
des recettes de CSG affectées a la CNSA, soit 57,8 M€,
ce qui représente une diminution de 14,1 % par rapport
a 2010, oul la fraction était de 6 %. Les ressources de
la section 1V-2, en faveur des personnes handicapées,
sont prélevées surla section |-1, également par arrété, a
hauteur de 12,0 M€, inchangées par rapport a 2010. Les
dépenses sont prévues a hauteur des ressources dispo-
nibles. En 2011, cette section présente un excédent glo-
bal de 7.8 M€, ce qui souligne une sous-consommation
d’environ 24 M€, la section ayant été construite en défi-
cit de 16,9 M€ par le second budget modificatif de 2011
pour permettre de financer de nouvelles conventions,
qui n'ont finalement pu &tre conclues sur cet exercice.

— Autres dépenses en faveur
des personnes en perte d’autonomie

Cette section est également subdivisée en deux sous-
sections (personnes agées et personnes handicapées)
et couvre l'ensemble des autres interventions de la
CNSA dans les domaines relevant de sa compétence:
le soutien a des actions innovantes;
les études et recherches, notamment celles correspon-
dant aux axes préconisés par le Conseil scientifique;
les coopérations structurelles a conduire avec d'autres
organismes nationaux ou internationaux intervenant
dans le domaine de la perte d’autonomie.
Sont égalementfinancés, sur cette section, les systémes
d’information réalisés ou coordonnés par la CNSA au
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bénéfice d'acteurs extérieurs (tels que le SipaPH). Les
ressources de la section V s'élévent a 20 M€, correspon-
dant aux prélévements annuels de 10 M€ respective-
ment sur les sections 1-2 et I1l. Le résultat excédentaire
2011 de la section (hors plans d'investissement) s'éléve
globalement a 8,2 M€.

Par ailleurs, la CNSA peut, sur les fonds propres résultant
des excédents réalisés antérieurement, financer de l'in-
vestissement immobilier pour la création ou la moder-
nisation des établissements et services (plan daide a
linvestissement— PAl), ainsi que des actions ponctuelles
de formation et de qualification des personnels soignants.
Concernant les PAI, 2011 marque une innovation dans
lorigine du financement puisque le plan d'aide a
linvestissement a été construit en prélevant 4 % des
recettes de CSA conformément a la LFSS 2011, pour un
montant de 93,3 M€. Une enveloppe supplémentaire
de 20,5 M€ a été ajoutée (report de la part de lenve-
loppe non consommée pour les pdles d'activités et de
soins adaptés [PASA] du PAI 2010) afin de constituer le
PAI 2011, d’'un montant total de 113,1 M€. Ce plan a tou-
tefois fait lobjet d’'un gel a hauteur de 73 M€ et n'a été
notifié qu'a hauteur de 28,3 M€ au titre du soutien aux
projets de pdles d'activités et de soins adaptés (PASA,
structures créées dans le cadre du plan Alzheimer).
Ce plan ayant été notifié en fin d'année, il n'a pu faire
lobjet d'aucun paiement sur lexercice 2011.
Concernant les dépenses non pérennes relatives aux
plans de modernisation, puis aux plans d’aide a l'inves-
tissement, des établissements médico-sociaux décidés
en 2006, 2007, 2008, 2009 et 2010, le montant des paie-
ments a été de 258,2 M€ en 2011 (+ 8,7 %).

Au total, lexcédent de la section s'éléve a 72,9 M€,
représentant une sous-consommation d’environ
100 M€ par rapport a la construction en déficit de
26,8 M€ du second budget modificatif de 2011, cette
sous-consommation provenant pour 84,8 M€ de l'exé-
cution du PAI 2011 et pour 14,9 M€ de l'exécution des
autres dépenses prévues sur la section.

- Les frais de gestion de la Caisse

Les crédits affectés & cette section (14,1 M€, soit 0,07 %
du budget total de la Caisse) sont prélevés, en appli-
cation des dispositions de larticle L. 14-10-5, sur les
sections | a IV. Ces dépenses sont réparties en quatre
grandes catégories: les dépenses d’'immobilier (13 %),
les dépenses de fonctionnement courant (16 %), les
dépenses de personnel (56 %), les dépenses de mainte-
nance et de développement des systémes d’information,
conseils et études (15 %).
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Des excédents encore présents,
surtout dans le financement

des établissements et services
médico-sociaux pour personnes agées

Depuis la création de la CNSA, la section | de son budget,
qui retrace l'ensemble des crédits destinés au fonction-
nement des établissements et services médico-sociaux,
a produit chaque année d'importants excédents qui
sont venus alimenter les réserves de la Caisse.

La situation de sous-consommation des crédits de 'Ob-
jectif global de dépenses (OGD) a déja été largement
analysée lors de précédents rapports de la CNSA. Pour
rappel, les principales raisons identifiées sont les régles
de tarification des établissements et services issus de
la loi du 2 janvier 2002, les délais de construction et
d'ouverture des places nouvelles et la longueur des
processus liés au financement de la médicalisation des
établissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD).

Plusieurs actions ont été engagées dés 2006 pour
réduire cette sous-consommation structurelle et a la
suite du rapport de UInspection générale des affaires
sociales (IGAS) et de l'Inspection générale des finances
(IGF) sur ce sujet, lannée 2010 signalait un tournant
avec lamorce d’'une gestion des enveloppes de finance-
ment en « crédit de paiement » (CP).

L'année 2011 témoigne d’un résultat contrasté, hors pro-
vision, avec un tendanciel de sous-consommation des
enveloppes personnes agées et de surconsommation
des enveloppes personnes handicapées.

En effet, si au final on comptabilise une sous-consom-
mation d’environ 270 M€ (245 M€ sur le secteur
personnes agées et 25 M€ sur le secteur personnes
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handicapées), la sous-consommation constatée dans
le secteur des personnes handicapées résulte pour
partie d’un réajustement a la baisse des provisions
constituées par les régimes d'assurance maladie sur
les établissements & prix de journée, dont prés de la
moitié est due a la surestimation de la provision 2010.
En faisant abstraction de cet ajustement comptable lié
a l'exécution 2010, la dépense sur le secteur personnes
handicapées s'établirait a 8 527 M€ pour 2011, soit un
dépassement de 24,2 M€.

Les réserves a fin 2010 de la section | n'étant plus suffi-
santes pour venirabonder la construction de 'OGD 2011,
un abondement de 56,4 M€ a partir des sections IV et
V du budget de la CNSA a été réalisé.

L'excédent de l'année 2011 vient reconstituer les
réserves de la section |, ce qui permettra a la CNSA
d’amortir d’éventuels a-coups de la conjoncture.

Les agences régionales de santé, nouveaux
partenaires financiers de la CNSA

Apreés leur création début 2010, l'année 2011 a constitué
la premiére année de plein exercice pour les ARS. Ces
derniéres sont devenues, pour la CNSA, un véritable
partenaire financier sur le secteur médico-social.

La mise en place de la nouvelle modalité d'allocation
de ressources aux ARS pour le financement des éta-
blissements et services médico-sociaux (cf. partie 4,
chapitre 2) a impliqué en 2011 un dialogue de gestion
régulier entre la CNSA et les ARS, ces derniéres ayant
été invitées a indiquer le plus précisément possible
leurs besoins de financement pour les places ouvertes
ou ouvrant dans lannée.

Evolution des réserves de la CNSA entre 2006 et 2011
Situation a fin d'année des fonds propres et de leur utilisation.

M€
1200 —

1000 — 957

800 —
661

600 532
500 428 457
400 | 300

200
200 — 185
48

19 14
2005 2006 2007

Fonds propres E58 PAM/PAI " Apport a L'OGD

1013

465 470 470

2008 2009 2010

539

332
262286 247
151 N 11,0,

2011

Réserve + report a nouveau = disponible
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Taux de couverture des concours de la CNSA
aux conseils généraux pour 'APA en 2011

Supérieur a 40 %
De 353 40%
De30a35%

CHAPITRE 2

De 25a30%
Inférieur a 25 %

Les ARS recoivent, en outre, des contributions du
budget de la CNSA a leur propre budget afin d'assurer
certaines missions. C’est notamment le cas du finance-
ment de structures qui, n'étant pas des établissements
et services médico-sociaux, ne peuvent recevoir des
crédits de U'OGD tels les groupes d’entraide mutuelle
(GEM, pour 25 M€) et les maisons pour lautonomie
et l'intégration des malades Alzheimer (MAIA, pour
5,6 M€) auxquels les ARS versent les subventions de
fonctionnement.

Les ARS sont également chargées d’allouer des subven-
tions a des porteurs de projets au titre de la section IV
du budget de la CNSA, quand ces projets se situent sur
des territoires non couverts par des conventions dépar-
tementales de modernisation de laide a domicile ou
pour le financement de la formation des aidants dans
le cadre du plan Alzheimer.

Un dispositif de suivi de l'utilisation de ces crédits a été
mis en place.

Laugmentation des concours APA et PCH
de laCNSA

Les sections Il et 11l dédiées au financement de lalloca-
tion personnalisée d'autonomie (APA) et de la prestation
de compensation du handicap (PCH) sont structurelle-

LES PRINCIPALES CARACTERISTIQUES DU BUDGET 2011

Taux de couverture des concours de la CNSA
aux conseils généraux pour la PCH en 2011

De 453 60%
Inférieur a 45 %

Supérieur a 100 %
De 753100 %
De 60a75%

ment exécutées en équilibre, la CNSA reversant sous
forme de concours aux conseils généraux la totalité des
ressources (CSA et CSG) nettes des autres dépenses qui
sont affectées a ces sections.

Sa contribution au financement des prestations suppor-
tées par les départements est dépendante de la crois-
sance économique, qui vient affecter directement les
assiettes de ces prélevements.

Alors que l'année 2009 avait été marquée par une
baisse sensible des recettes propres de la CNSA en
raison de la crise économique, baisse que la reprise de
la croissance de ces recettes propres en 2010 n‘avait pas
compensée, lannée 2011 a vu les recettes de CSA et de
CSG croitre globalement de 3,8 %.

Parailleurs, selon les premiers chiffres (Direction générale
des finances publiques — CNSA), sur 2011, les dépenses
d’APA semblent se stabiliser avec une augmentation
annuelle ne dépassant pas les 2 %. Les dépenses de PCH
semblent toujours en croissance forte quoiqu'en légére
décélération (+ 16 % en 2011 contre + 20 % en 2010).
Les derniers chiffres relevés par la Direction de la
recherche, des études, de 'évaluation et des statistiques
(DREES) viennent corroborer ce constat:

concernant IAPA, elle note une augmentation du
nombre de bénéficiaires en 2011 de 2 % avec un chiffre
total proche de 1200 000 personnes (dont 60 % viventa
domicile) et une stabilisation du montant moyen versé
par les conseils généraux;



concernant la PCH, elle indique une augmentation du
nombre de prestataires de 19 % sur 2011, pour un total
de 134000 personnes; il est aussi intéressant de souli-
gner la faible mais réguliére baisse du nombre d'allo-
cataires de lallocation compensatrice tierce personne
(ACTP) (— 5%, encore 83000 personnes concernées).

L'évolution des taux de couverture de la dépense par
les concours de la CNSA se présente donc de la maniére
suivante:
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pour APA, on observe, grace a la hausse des recettes
nettes affectées au concours (+ 4,8 %) et a la modé-
ration de la hausse des dépenses (+ 1,9 % — chiffre
provisoire de la DGFIP), un taux de couverture qui
repasserait au-dessus du seuil de 30 %, a 30,8 %, soit
une progression de 1 point par rapport a 2010;

concernant la PCH, le tendanciel voit toujours une
dégradation du taux de couverture provisoire en 2011 &
42 % contre 46 % en 2010.

Taux de consommation des crédits de ['Objectif global des dépenses (0GD)
depuis 2006 Suivi des dépenses de lOGD personnes dgées et personnes handicapées de 2006 & 2010.
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NB: Pour 2011, il ne sagit pas strictement de données en dates de soins, dans la mesure ot les dépenses exécutées
en 2012 relevant de 2011 ne sont pas encore entiérement connues a ce jour.
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1

La coopération au service de la continuité des parcours. .52
2

Renforcer le pilotage et optimiser l'offre:

laCNSAenappuidesARS. ... 64
3

Poursuivre et amplifier l'animation de réseau

au service de l'équité de traitement ... .. . 72
A

Pour des solutions de compensation

accessiblesetdequalité ... ... 82
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Développer et diffuser la connaissance ... . 90
3

Structuration et rationalisation.................................. 100
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SANTE ET AIDE
A LAUTONOMIE
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n réunissant sous un méme toit le pilotage de

loffre de soins, de la prévention et de l'offre

médico-sociale, les ARS doivent promouvoir un

décloisonnement et une meilleure articulation
de ces différents champs, se mettant au service des par-
cours des personnes. La CNSA accompagne donc cette
évolution en appuyant les ARS dans leur appropriation
de nouvelles méthodologies de travail, en contribuant
a la mise en ceuvre des plans de santé publique et en
encourageant les acteurs des différents secteurs a coo-
pérer autour d'outils communs.

Lappui méthodologique aux ARS

Au niveau national, la CNSA est membre du Conseil
national de pilotage (CNP) des ARS, animé par la secré-
taire générale des ministéres sociaux. Elle lui soumet
toutes ses instructions aux ARS. Participant aux débats
relatifs aux autres politiques de santé qui se déroulent
dans cette enceinte, elle est en capacité de signaler
leurimpact éventuel sur les politiques qu'elle gére. Elle
intervient également réguliérement lors des réunions
mensuelles des directeurs généraux d’ARS.

Tout au long de lannée, la CNSA conduit un dialogue
régulier avec les équipes des agences régionales de
santé, en vue de leur apporter un appui méthodolo-
gique en matiére de programmation de loffre et de ges-
tion du secteur médico-social, en lien avec la Direction
générale de la cohésion sociale (DGCS) et le secrétariat
général.

» Un appui a l'élaboration du schéma
régional d’organisation médico-sociale
(SROMS)

La loi HPST a renforcé la logique de planification
et de programmation des moyens. Les ARS ont lar-
gement consacré année 2011 a 'élaboration de leur
projet régional de santé (PRS) et de leurs schémas
(prévention, organisation des soins et organisation
de l'offre médico-sociale) sur la base de diagnostics
de leur territoire et en tenant compte des orientations
nationales de la politique de santé ainsi que des plans
et programmes nationaux existant dans le domaine. Les
schémas donnent lieu a des programmes qui déclinent
les orientations et les objectifs en moyens. Dans le
champ médico-social, il s'agit du programme interdé-
partemental d’accompagnement des handicaps et de
la perte d'autonomie (PRIAC), prévu par la loi de 2005.
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L'élaboration des PRS et des schémas par les ARS
a bénéficié d’'un appui de la CNSA sous la forme
d’échanges techniques et de diffusion de recommanda-
tions. Ces derniéres ont été formalisées dans un « guide
méthodologique pour ['élaboration du SROMS » rédigé
avec la DGCS et le secrétariat général. Aprés une pre-
miére version, parue en 2010, la nouvelle version du
guide méthodologique a été achevée et diffusée en 2011,
intégrant notamment les fruits de la concertation avec
le secteur. Le guide met particuliérement en évidence
les relations transversales a établir entre les politiques
portant sur le développement et l'évolution de loffre
médico-sociale, les politiques sociales, et les politiques
relatives a l'offre de soins. Déployé dans le cadre d’un
plan d’appropriation par l'ensemble du réseau (ARS,
mais également conseils généraux, associations ges-
tionnaires, associations de personnes et de familles), il
se décline en deux parties:

e il présente la méthodologie a suivre pour élaborer
le schéma, souligne l'importance de la notion de par-
cours de vie et de soins, et l'enjeu de la prévention des
ruptures;

e il propose des outils opérationnels, notamment une
série de fiches « questions-repéres » facilitant l'iden-
tification des priorités d'action et des optimisations
possibles de lorganisation médico-sociale.

L'ensemble des thématiques qu'il est recommandé
d’'aborder dans le SROSM sont présentées dans ce
document, qui rappelle également des éléments clés
de l'approche promue par la CNSA dans le domaine de
laide a lautonomie. C'est le cas, par exemple, de l'idée
de progressivité des dispositifs en fonction de la capa-
cité du droit commun a répondre ou non aux besoins de
la personne (cf. schéma ci-apres).

Les PRS adoptés progressivement dés la fin 2011
témoignent d’'une appropriation de la notion de par-
cours par les ARS (méme si certaines ont davantage
approfondi cette approche que d’autres). Dans l'en-
semble, les ARS ont en effet adopté ce changement de
paradigme, en faisant souvent de la fluidification des
parcours et de la prévention des ruptures des objectifs
prioritaires. L'enjeu d’'une meilleure coopération des
acteurs des secteurs sanitaire et médico-social est bien
évidemment au cceur de ces projets, et rejoint ce que la
CNSA cherche a promouvoir a travers son action.
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Accés au droit commun
de la population en situation
de besoin d’aide a l'autonomie.

Adaptation du droit commun
dés lors que C'est nécessaire.

Développement de dispositifs

spécifiques quand les besoins
spécifiques sont non résolus
par les actions précédentes

Accessibilité.

Accessibilité et
compensation.

Accessibilité et
compensation.

identifiées.

> Capitalisation et observation: bilan
des appels a projets et développement
d’outils de consolidation nationale

La CNSA a élaboré en 2011 des outils de consolidation et
de synthése des schémas et des programmes, de facon
a disposer d’une vision globale et potentiellement
comparative des priorités fixées en région. Elle sattache
également a proposer aux ARS des tableaux de bord
utiles au pilotage de leur politique (par exemple, sur
les données de scolarisation des enfants en situation
de handicap).

Une démarche d’observation et de capitalisation impor-
tante a été menée en 2011 autour de la procédure d'ap-
pel a projets, qui régit lautorisation d’établissements
et services médico-sociaux depuis la loi HPST. Cette
évolution consiste a fonder toute nouvelle autorisation
sur une analyse des besoins par lautorité en charge
de lautorisation (ARS, conseil général) et non plus par
le porteur de projet lui-méme. La définition du besoin,
notamment dans les différents outils de planification,
est suivie d’'une mise en concurrence des projets suscep-
tibles d'y répondre. L'année 2011 a constitué une année
d’apprentissage de cette nouvelle procédure, entrée
en vigueur mi-2010, et d'installation des instances qui
y participent (ce dernier point nécessitant un temps
important de concertation avec les conseils généraux
pour les commissions conjointes).

Accessibilité

Compensation

Politiques d’aide a l'autonomie : priorité a l'accessibilité
et role des dispositifs de compensation

Ex.:'amélioration du taux de
scolarisation quel que soit l'age et
quelle que soit l'origine du handicap;
l'accés au logement pour les adultes.

Ex.: le développement des
accompagnements via les AVS;
les soins a domicile via les SSIAD;
l'adaptation du poste de travail.

Ex.: 'accompagnement par
une institution dés lors qu’il
est nécessaire, en complément
de la scolarisation en milieu ordinaire;
l'accompagnement des adultes en
institution (complémentaire du travail
protégé ou pas).

Un bilan, réalisé par la DGCS et la CNSA, a permis de
constater que lapprentissage des grandes étapes de la
procédure était majoritairement acquis, mais que des
disparités persistaient entre les ARS.

A fin septembre 2011 (date du bilan intermédiaire),
plus de la moitié des ARS avaient mis en ceuvre le
nouveau régime d’autorisation et cinquante-quatre
appels a projets avaient pu &tre identifiés, dont 30 %
relevant de la compétence conjointe ARS — départe-
ments. Le contexte de année 2011, année de transition,
s'est révélé généralement peu favorable au déploie-
ment de nombreux appels a projets, notamment parce
que les nouvelles autorisations ont été accordées en
priorité a des projets qui avaient recu avis favorable
du comité régional d'organisation sociale et médico-
sociale (CROSMS) dans la procédure antérieure a la
loi HPST. En paralléle, les ARS élaboraient leur schéma
régional d’organisation médico-sociale, qui devait leur
permettre de disposer d’'une meilleure connaissance
des besoins et des orientations retenues, fondement
des futurs appels a projets.

Ce travail de bilan des appels a projets a été l'occasion,
pour la CNSA, d'identifier des besoins d'appui chez les
ARS et de tracer des perspectives de travail dans ce sens.



Plans de santé publique : mobilisation
importante de la CNSA autour d’enjeux
transversaux

» Lautonomie et les parcours de vie:
enjeux communs aux différents plans
de santé publique

Le constat selon lequel les dimensions relatives a la
qualité de vie et a la participation sociale des personnes
constituent une part toujours plus importante des plans
de santé publique ne s’est pas démenti en 2011. Un

CNSA RAPPORT 2011

quemment dans les plans de santé publique et font
appel a lexpertise et a lintervention de la CNSA. Il sagit
généralement d'actions en matiére d’accés a linforma-
tion et aux droits, de création de places dédiées a un
public ou de fléchage de places existantes, de réponse
aux besoins des aidants (généralement sous la forme de
formations et d'offre de répit) et, enfin, de coordination
des acteurs au service de la fluidité des parcours.

Ces mesures récurrentes mettent en évidence des axes
d’amélioration de lorganisation actuelle (lisibilité et
disponibilité encore insuffisantes de l'information,
fragmentation du systéme...), mais en y apportant des
réponses souvent ciblées sur la pathologie qui fait
lobjet du plan. Ce constat interroge la pertinence de

certain nombre de mesures se retrouvent en effet fré-  loutil « plan de santé publique » pour ce qui concerne

Plans auxquels
contribue la CNSA

(liste non exhaustive)

Des mesures récurrentes dans les plans de santé publique

. Mesures

‘ consistant

‘& créer

* (ou flécher)
“des places

: d'établiss®

‘et services

‘ médico-sociaux

: Mesures : Mesures : Mesures
“relatives a laccés i relatives “relatives
‘3 linformation £ a la coordination | aux aidants
‘et aux droits “entre les acteurs  (formation,
3 :  répit)
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¢ Plan en faveur des personnes sourdes ou malentendantes
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Programme national d’actions contre le suicide 2011-2014 X
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Plan Cancer 2009-2013 X X

Plan national de lutte contre le VIH-sida et les IST 2010-2014 X

. Programme d'actions 2012 en faveur des traumatisés
¢ craniens et des blessés

Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012

Plan pour lamélioration de la qualité de vie des personnes
: atteintes de maladies chroniques 2007-2011 §
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['élaboration de réponses médico-sociales. Il incite en
tout cas a envisager les synergies pouvant exister entre
différentes mesures, et a diffuser de bonnes pratiques
développées pour une pathologie pour qu'elles pro-
fitent aux personnes atteintes d’'une autre pathologie,
confrontées aux mémes problématiques. Au fil de sa
participation a différents plans, la CNSA a identifié un
certain nombre de leviers d'action efficaces, suscep-
tibles d'apporter des réponses a plusieurs pathologies
(moyennant des ajustements, le cas échéant).

> La contribution de la CNSA a la mise
en ceuvre des plans

Poursuite de la dynamique du plan Autisme
pendant une année de transition

La CNSA a poursuivi son implication dans la mise en
ceuvre du plan Autisme 2008-2010 pendant lannée 2011,
phase transitoire de bilan et d'élaboration du plan sui-
vant. Elle a contribué a la mise en ceuvre de plusieurs
mesures pilotées par la Direction générale de la cohé-
sion sociale, la Direction générale de loffre de soins
(DGOS) et la Direction générale de la santé (DGS), plus
particuliérement sur les points suivants.

e Le développement de loffre médico-sociale dédiée
aux personnes autistes. L'objectif fixé par le plan étant
de créer 4100 places supplémentaires sur cing ans: le
bilan des plans présenté au Conseil de la CNSA en juil-
let 2011 faisait état de 2900 places nouvelles autorisées
et1672 places installées au 31 décembre 2010, grace aux
crédits mobilisés entre 2008 et 2010.

e L'expérimentation de nouvelles formes d’accompa-
gnement. Sur la base d’'un cahier des charges national
fixant les conditions d’autorisation de structures expé-
rimentales médico-sociales, 28 projets (soit 417 places)
ont été financés sur des crédits de lassurance maladie
représentant un montant global de plus de 21 M€ mobi-
lisés entre 2009 et 2011.

e Un effort important en faveur de la connaissance de
lautisme: diffusion aux MDPH du corpus commun de
connaissances sur lautisme et les troubles envahissants
du développement élaboré par la Haute autorité de
santé (HAS) ; participation aux comités d’organisation
de plusieurs recommandations de bonnes pratiques;
diffusion, sur son site, de I'étude menée par 'Asso-
ciation nationale des centres de ressources autisme
(ANCRA) en collaboration avec [Association nationale
des CREAI (ANCREAI) sur les pratiques dans les établis-
sements sanitaires, médico-sociaux et scolaires.

Un investissement continu

sur le plan Alzheimer

Le plan Alzheimer 2008-2012 a continué de mobiliser
fortement la CNSA en 2011. Cette année sest caracté-
risée, entre autres, par la généralisation de mesures
expérimentales, le développement de offre de répit et
lamélioration de la connaissance de cette offre.

Généralisation des MAIA

Les dispositifs d’intégration MAIA (maisons pour lau-
tonomie et lintégration des malades Alzheimer) ont
été expérimentés sur dix-sept sites a partir de 2009,
financés conjointement par la CNSA et la DGS. Quinze



d’entre eux ont été validés a l'issue de lexpérimentation
en 2011, qui devait permettre de définir les conditions
de généralisation des MAIA. Celle-ci a débuté en 2011
avec l'installation de quarante nouveaux dispositifs

(cf. infra).

Généralisation des plateformes de répit

Les plateformes d’accompagnement et de répit
sadressent aux couples aidant-aidé. Initié dans le cadre
de la mesure 1 du plan, le dispositif de plateforme a
été nourri par deux expérimentations, financées par
la CNSA.

La premiére a consisté a expérimenter onze plate-
formes d'accompagnement et de répit, afin de dispo-
ser d’informations relatives aux prestations qu’elles
délivrent, aux types de professionnels mobilisés, a leurs
modalités d'inscription dans les réseaux préexistants
et a leur champ d’intervention géographique. Une deu-
xiéme expérimentation a porté plus particulierement
sur les formules innovantes mises en place par cer-
taines plateformes.

L'objectif était d'analyser, avec laide d’'un prestataire,
pour quatre types de prestations percues comme dif-
ficiles a développer (le répit a domicile, la garde iti-
nérante de nuit, les activités sociales et de loisirs pour
le couple aidant-aidé et les séjours de vacances), les
modalités de fonctionnement et les conditions de réus-
site de tels dispositifs. Dix-huit sites expérimentaux ont
participé a cette étude, qui a abouti a la réalisation d’un
guide pratique disponible sur le site de la CNSA. Cet
outil fournit aux futurs porteurs de projets des infor-
mations précises dans une optique d’aide a la décision
et d'appui méthodologique.

Sefondantsurles enseignements des expérimentations,
la généralisation des plateformes a été décidée et une
circulaire en a précisé le cahier des charges. Portée par
un accueil de jour d’'une capacité d'au moins dix places,
la plateforme doit assurer un certain nombre de mis-
sions: communication aupreés des partenaires locaux,
écoute et soutien des aidants et du couple aidant-aidé.
La CNSA a délégué, en septembre 2011, les crédits pour
permettre la mise en place de quatre-vingt-une plate-
formes, et soixante-neuf nouvelles plateformes seront
financées en 2012.

Développement de U'offre de répit et
amélioration des outils de connaissance

Les créations de places d'accueil de jour et d’héberge-
ment temporaire se sont poursuivies en 2011— bien qu’a
un rythme inférieur aux objectifs: 611 places autorisées
et 972 places installées pour laccueil de jour, 364 places
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autorisées et 717 places installées pour 'hébergement
temporaire.

En paralléle, le dispositif de suivi des créations de
places s'est renforcé, l'extraction de données ayant
désormais lieu deux fois par an, a la suite d’'un proces-
sus de fiabilisation des bases de données par les ARS
en lien avec la CNSA et la Direction de la recherche,
des études, de ['évaluation et des statistiques (DREES).
Dans un objectif de suivi de lactivité des structures, une
enquéte annuelle“®, concue par la CNSA et la DGCS
en partenariat avec la DREES, est réalisée depuis
2008 aupres des établissements proposant des places
d’accueil de jour ou d’hébergement temporaire. Cette
«enquéte activité », qui constitue désormais le rap-
port d'activité des structures concernées, a nécessité en
2011 — pour le recueil de l'activité 2010 — une collecte
aupres de 3587 établissements.

Elle afourni des enseignements utiles relatifs a la struc-
ture de loffre (respect des seuils de places), aux outils
développés (un peu plus de la moitié des accueils de
jour et 18 % des hébergements temporaires déclarent
disposer d’un projet d’établissement spécifique, par
exemple) et au contenu de la prestation (avec un pro-
grés de +7 points de la part des accueils de jour qui ont
mis en place une organisation du transport). En 2012,
cette enquéte annuelle sera étendue, pour lanalyse de
[activité 2011, a de nouvelles catégories de structures
issues du plan Alzheimer 2008-2012: poles d’activi-
tés et de soins adaptés (PASA), unités d’hébergement
renforcé (UHR), équipes spécialisées Alzheimer (ESA).

Copilotage d’une expérimentation

dans le cadre du programme

de développement des soins palliatifs

La CNSA participe a la mise en ceuvre du programme
national de développement des soins palliatifs (2008-
2012) a travers plusieurs mesures. Dans ce cadre, elle
avait financé, en 2010, une étude relative aux pratiques
de soins palliatifs en EHPAD, qui avait mis en évidence,
notamment, I'hétérogénéité entre établissements
concernant la formation du personnel et l'absence
d’infirmiers de nuit dans plus de 80 % des cas. L'expé-
rimentation d’astreintes infirmiéres de nuit a ensuite
été menée jusqu’en juin 2011.

Malgré une certaine fragilité des données obtenues
aupres des établissements expérimentateurs, ['étude
a permis d’identifier une typologie de situations don-
nant lieu au recours a lastreinte infirmiére, et d'affiner
l'estimation du coiit d’une telle astreinte (qui avait été
initialement surestimé). Des travaux complémentaires
restent nécessaires; ils permettraient d'identifier l'en-

(48) En 2008, sur un échantillon de 500 structures, a partir de 2009 sur lensemble des établissements concernés.

57




58 | ACTIVITE

<) CHAPITRE 1 | SANTE ET AIDE A LAUTONOMIE

semble des typologies de recours a un infirmier de
nuit au-dela des situations de fin de vie et d'objectiver
lapport et les limites d’un tel dispositif.

Contribution a I'élaboration

du plan Psychiatrie et santé mentale

La DGCS et la CNSA ont contribué a l'élaboration du
plan Psychiatrie et santé mentale, sous le pilotage de
la secrétaire d’Etat auprés de la ministre des Solidarités
et de la Cohésion sociale.

Les principes d'action mis en avant dans le cadre de ces
travaux rejoignent ceux qui guident l'action de la Caisse.
e La primauté de l'accés au droit commun, qu'il sagisse
des soins, du logement, de lemploi. Il s'agit de concevoir
les dispositifs de fagon graduée (accés au droit commun,
adaptation du droit commun quand cest nécessaire,
dispositifs spécifiques dés lors que le droit commun
est insuffisant et en complément de celui-ci plutot qu'a
sa place).

e La promotion de la participation des personnes au
sens de la loi du 11 février 2005, qui renvoie notamment
a la nécessaire évaluation et réévaluation réguliére de
la situation des personnes dans leur environnement,
en les associant, ainsi qu'au soutien indispensable aux
aidants.

® |a lutte contre le déni et la stigmatisation liés a la
non-reconnaissance de la maladie psychiatrique.

Les travaux et les propositions de leviers d’action ont
porté principalement sur quatre grandes thématiques.

e L'accessibilité des soins, leur continuité et leur
combinaison avec un accompagnement, qui passent
notamment par l'élaboration de régles de coopération

et de protocoles d'intervention définis sur chaque ter-
ritoire par les équipes sociales, médico-sociales et de

psychiatrie.

e La qualité de vie des personnes atteintes de troubles
psychiques au long cours, en soutenant des solutions
favorisant l'autonomie et la participation sociale des
personnes dans tous les domaines (accés au loge-
ment, accompagné ou non, accés aux apprentissages,
a lemploi...).

e |'organisation territoriale et la réduction des iné-
galités de santé, c'est-a-dire l'offre, sa répartition et
son organisation: ce point met en jeu la gouvernance
territoriale des dispositifs et la cohérence des respon-
sabilités entre les acteurs d’un territoire, y compris les
municipalités, les associations d’usagers et de familles,
etc. (idée de « responsabilité partagée » et de « projets
de territoire »).

e Enfin, la progression de la connaissance des maladies
mentales et de leur impact, y compris en termes de han-
dicap psychique, qui doit permettre de progresser dans
la qualité des soins et de l'accompagnement.

La CNSA porte ou soutient des actions qui ne sont pas
nécessairement explicitement incluses dans les plans
mais contribuent a atteindre leurs objectifs. Cest le cas,
par exemple, du financement du programme MOBIQUAL
en appui aux pratiques professionnelles en établisse-
ments et services. Ainsi, la mallette MOBIQUAL sur la
dénutrition des personnes agées s'inscrit en cohérence
avec les objectifs du Programme national nutrition
santé (PNNS). La CNSA a également financé, dans le
cadre d’'un partenariat avec U'Institut national de pré-
vention et d’éducation pour la santé (INPES), la mise en
accessibilité — pour les personnes déficientes visuelles
ou auditives — de documents de prévention en santé,
notamment les repéres de consommation du PNNS.

Faciliter les coopérations entre les acteurs:
un levier essentiel pour des parcours de vie
sans rupture

Atravers ses actions, la CNSA promeut des pratiques de
coopération entre acteurs des secteurs sanitaire, social
et médico-social. Favoriser une évolution des pratiques
professionnelles et la co-construction d’outils de dia-
logue et encourager le décloisonnement constituent
en effet des leviers incontournables en faveur de la
fluidification des parcours individuels.

> Lintégration des services, levier
d’optimisation des parcours:
vers la généralisation des MAIA

Un modéle organisationnel fondé

sur la responsabilité partagée:

Uintégration des services

Mesure 4 du plan Alzheimer 2008-2012, les MAIA sont
un modeéle organisationnel dont « ’enjeu est de mettre
fin au désarroi des familles qui ne savent a qui s’adres-
ser et qui sont perdues dans de nombreux dispositifs
mal articulés et cloisonnés ». Elles visent a organiser
les ressources sanitaires, médico-sociales et sociales
d’un territoire afin de faciliter l'accés a l'information et
le parcours de la population agée en perte d'autonomie,
sans créer de structure supplémentaire.

Dans un dispositif MAIA, les acteurs professionnels
du territoire doivent donc s'inscrire dans le continuum
de loffre disponible, dans une logique d’intégration
des services, qui se met en place grace au travail réa-
lisé par le pilote MAIA (une personne salariée par la
structure porteuse sélectionnée par IARS). A cette fin,



le pilote organise la concertation entre les acteurs, sur
les plans stratégiques et lopérationnel (« tactique ») et
anime un travail en commun sur les fonctions d’accueil,
d’information et d'orientation sur le territoire pour que
toute demande soit examinée de la méme fagon quelle
que soit la « porte d’entrée » a laquelle s'adresse la
personne (principe du «guichet intégré » (cf. encadré
ci-contre). Par ailleurs, pour les personnes en situation
complexe, le dispositif propose un accompagnement
individualisé et intensif réalisé par un gestionnaire de
cas, professionnel formé et dédié a la coordination des
interventions.

Généralisation des MAIA et poursuite

de la construction du dispositif

Les dispositifs d'intégration MAIA ont été expérimentés
sur dix-sept sites a partir de 2009, financés conjoin-
tement par la CNSA et la DGS. La généralisation des
MAIA a débuté en 2011 avec linstallation de quarante
nouveaux dispositifs (dont trente-cing financés par
la CNSA et cing par un financement « santé» issu du
Fonds d'intervention pour la qualité et la coordination
des soins). Accompagnées par ['équipe projet nationale,
les ARS ont sélectionné les projets via des appels a
candidatures, sur la base d’un cahier des charges préa-
lablement soumis a une large concertation. Trente-sept
pilotes des nouvelles MAIA ont pris leur fonction cou-
rant 2011, entre juin et septembre. Le recrutement des
gestionnaires de cas a débuté en octobre et s'est éche-
lonné jusqu’en 2012. A fin 2011, prés de quatre-vingt-dix
gestionnaires de cas étaient recrutés.

Comme en 2009 et 2010, laccompagnement des sites
MAIA s'est poursuivi en 2011 avec lorganisation de trois
rencontres nationales, de réunions réguliéres de groupes
de travail pour affiner les outils et processus et d'ateliers
sur sites, permettant d'accompagner les pilotes et les por-
teurs dans toutes les étapes du processus d’intégration
des services. L'équipe projet a organisé et réalisé, avec
laide d'experts ayant contribué a 'évaluation du dispo-
sitif, la formation des pilotes MAIA, de représentants des
structures porteuses ainsi que des ARS (quatre-vingt-six
personnes formées). L'objectif de cette formation par-
tagée par différents acteurs est de diffuser la logique
d’intégration des services et de créer une dynamique
locale ne reposant pas uniquement sur le pilote MAIA.
En simultané, des travaux visant a l'élaboration d’'un
référentiel d’activités et de compétences des gestion-
naires de cas ont été entrepris sous le pilotage de la
DGCS, auxquels l'équipe projet participe.

La mise en place d’un systéme d’information partagé
entre les acteurs d’un territoire constitue également
un levier et un outil au service de l'intégration. Cest
pourquoi la CNSA a fait réaliser une étude de cartogra-
phie des échanges de données entre les acteurs d’'un
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Guichet intégré vs guichet unique

Objectif commun: simplification du parcours et des démarches

de l'usager.

Le guichet unique regroupe en un seul lieu ou une seule entité

un ensemble de services, relevant auparavant de différents acteurs

au profit d’'une population donnée (ex.: les demandeurs d’emploi et
Pole emploi, les personnes en situation de handicap et la MDPH).

Le guichet intégré part du constat que la personne dgée et ses aidants
disposent de plusieurs lieux d’accueil et d’information, variables
selon les territoires et relevant d’acteurs institutionnels tres différents:
CCAS, conseils généraux, associations, centres locaux d’information
et coordination gérontologique (CLIC), réseaux de santé...

Il implique la diffusion et I'appropriation de procédures et d’outils
communs dans I'ensemble de ces guichets identifiés.

dispositif MAIA et de définition d’une architecture fonc-
tionnelle cible, a partir d’'une analyse de lexistant et
des besoins. Sur la base du diagnostic et des scénarios
proposés, la CNSA, lAgence des systémes d’information
partagés de santé (ASIP-Santé) et I'équipe projet ont
poursuivi leur travail conjoint afin de préciser les élé-
ments daide a la décision en matiére de gouvernance
du chantier et de choix techniques. Il s'agit, en effet, de
concevoir le systéme d'information des MAIA comme
un projet intégré aux travaux en cours sur les systémes
d’information partagés de santé, pilotés par la Déléga-
tion a la stratégie des systémes d’information de santé
(secrétariat général).

Suivi et évaluation de l'impact des MAIA:

des indicateurs en cours de construction

Des travaux de définition des indicateurs d'impact des
MAIA ont été menés; ils ont conclu qu'il n’était pas pos-
sible de mesurer l'impact des MAIA a partir d’'un indica-
teur unique. En revanche, un faisceau d'arguments (taux
d’hospitalisation, simplification des parcours...) indique
un effet plutdt positif de lintégration des services et
de la gestion de cas sur les parcours des personnes en
perte d'autonomie et pour les situations complexes. La
construction de macro-indicateurs de niveau national
est rendue difficile par la dispersion des producteurs
de données, qu'il s'agisse du champ hospitalier (pro-
gramme de médicalisation des systémes d’information
de lAgence technique de linformation sur 'hospitalisa-
tion (PMSI/ATIH), des soins de ville (réseau des caisses
primaires d'assurance maladie) ou du secteur social
(conseils généraux).

Un premier travail a permis d’étudier deux indicateurs
intéressants:

e |letaux d’hospitalisation des personnes agées (65 ans
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et plus, selon trois classes d’age) dans chacune des
quinze zones couvertes par un dispositif MAIA en 2009
et en 2010. Il a été comparé au méme taux mesuré sur le
reste du territoire francais. Malgré des disparités impor-
tantes, les taux d’hospitalisation des quinze zones MAIA
diminuent en général davantage que ceux du reste de la
France entre 2009 et 2010. Cet indicateur doit &tre suivi
sur le long terme. Il est trés sensible et assez peu spé-
cifique; pour cette raison, l'équipe projet envisage d'y
associer le suivi du taux de réhospitalisation & moins
de trente jours.

e L'indice de simplification des parcours, qui mesure le
nombre d'organismes contactés par la personne ou ses
aidants avant darriver a lun des partenaires MAIA: ce
nombre a diminué sensiblement entre 2009 et 2010 sur
les territoires couverts par une MAIA (en moyenne de
3,2 3 1,3). Cela témoigne d’'une amélioration de l'acces-
sibilité aux services requis et donc d'une simplification
du parcours et des démarches pour les personnes dgées
et leurs proches.

> Se connaitre et adopter des outils
communs pour mieux coopérer

Au-dela du déploiement des MAIA, qui est représentatif
de cette dynamique de rapprochement des acteurs de
laccompagnement et du soin, toutes les expériences
le montrent: surmonter la fragmentation de notre
systéme de soins passe par la rencontre des acteurs
autour de lobjectif partagé de mieux articuler leurs
interventions. La CNSA concoit son role comme celui
d’un moteur de ces travaux intersectoriels. Par lappui
méthodologique apporté a des expérimentations et

la collaboration avec d’autres institutions au niveau
national, la CNSA cherche a favoriser le dialogue et une
meilleure compréhension mutuelle, notamment entre
les acteurs du soin et de laccompagnement. Plusieurs
exemples de travaux menés en 2011 illustrent cette
volonté d’impulser le décloisonnement.

Coopérations autour du handicap psychique

La Mission nationale d'appui en santé mentale
(MNASM) souhaitant mener une analyse des besoins
des personnes dont ['hospitalisation en psychiatrie
est considérée comme inadéquate, les administrations
centrales et la CNSA ont collaboré avec la Mission dans
lobjectif de documenter les appuis réciproques que
les acteurs du champ social et médico-social et de la
psychiatrie peuvent se procurer. L'enjeu: favoriser la
complémentarité des interventions de ces différents
acteurs dans le cadre des soins et de laccompagnement
dans le logement ou 'hébergement des personnes en
situation de handicap d’origine psychique.

Ce projet a donné lieu a la création de plusieurs outils
au service d’'une démarche de coopération.

e Une note méthodologique visant a sensibiliser les
ARS aux enjeux de cette coopération leur a été diffusée
en juin 2011, complétée par lorganisation d’'une journée
nationale, le 6 février 2012, des « référents santé men-
tale» des ARS.

e Un guide a également été réalisé en vue d'une
démarche collective devant étre menée par les ARS,
en interne comme au niveau des territoires daction
pertinents. Ce guide recommande de suivre plusieurs
étapes: l'identification partagée des situations d’hos-
pitalisation considérées comme inadéquates, l'élabo-
ration d’'un projet de mobilisation des personnes, la



mobilisation de 'ensemble des institutions sanitaires
et médico-sociales sur les territoires concernés. Un
portage institutionnel fort par les ARS est considéré
par la MNASM comme une condition de réussite indis-
pensable de cette démarche. La CNSA a adressé la

publication a lensemble des conseils généraux et des
MDPH en janvier 2012 pour soutenir cette dynamique.

e En complément, des outils pratiques comme des
fiches techniques et un outil de recueil d'informations
pour les personnes adultes hospitalisées a temps com-
plet en psychiatrie ont été élaborés et mis a disposition
des ARS et des acteurs de terrain. Cet outil de recueil,
GEVA compatible (cf. infra concernant cette notion),
permet de réaliser plus facilement des enquétes et de
rendre compte des différents besoins de soins et d'aide
des personnes concernées.

Coopérations autour d’'une maladie invalidante:
le cas du cancer

Dans le cadre du plan Cancer 2009-2013 (mesure 27-1),
la CNSA, en partenariat avec l'Institut national du
cancer (INCa), a coordonné une action conduite en
2011 par des MDPH et des équipes de soins prenant
en charge des malades du cancer. L'objectif de cette
action était de définir conjointement les meilleures
pratiques permettant de répondre de facon globale et
réactive aux besoins des personnes atteintes de cancer.
En effet, celles-ci peuvent présenter des limitations
d’activité ou des restrictions de participation a la vie
sociale en raison de leur probléme de santé ou des
conséquences des traitements qui, lorsqu’elles sont
durables, constituent des situations de handicap. A ce
titre, le déclenchement de mesures spécifiques dans
le cadre du droit a compensation peut étre justifié et
nécessaire.

Afin d’améliorer les réponses apportées aux per-
sonnes en situation de handicap « pendant et aprés
le cancer» (mesure du plan), laction sest inscrite
dans le cadre d’'une expérimentation des parcours
personnalisés des patients, conduite dans trente-cing
sites pilotes. Dans huit des départements concernés,
des bindmes constitués de MDPH et d’équipes sani-
taires ont mené un travail exploratoire a partir de
situations individuelles de personnes touchées par le
cancer pour tester les relations entre MDPH et équipes
sanitaires. Il sagissait d’identifier les meilleures pra-
tiques de coopération pouvant étre transposées dans
lensemble des départements, que celles-ci soient
préexistantes a U'expérimentation ou qu'elles aient
été mises au point conjointement par ces équipes. Le
rapport final de l'expérimentation, qui propose les
outils pratiques identifiés dans ce cadre, a été mis en
ligne sur les sites de 'INCa, du plan Cancer et de la
CNSA en janvier 2012.
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Coopérations autour de situations complexes:

le cas des jeunes « publics frontiére »

Un certain nombre de situations mettent particulie-
rement en évidence le besoin de coordination et de
mutualisation des responsabilités entre les acteurs,
notamment quand elles fontintervenirun grand nombre
d’entre eux. Ces situations se traduisent souvent par
des parcours chaotiques pour les personnes concer-
nées, chaque acteur institutionnel pris isolément étant
démuni pour répondre correctement a leurs besoins.
Cest le cas, notamment, d'adolescents combinant des
troubles psychopathologiques et/ou psychiatriques
handicapants, avec des difficultés relevant du domaine
social ou de la justice. Ces jeunes sont identifiés comme
« publics frontiére » dans la mesure ou leur situation
est susceptible de faire intervenir (simultanément ou
successivement) laide sociale a l'enfance, la protection
judiciaire de la jeunesse, le secteur médico-social et la
pédopsychiatrie.

Plusieurs projets expérimentaux de type internat
socio-éducatif médicalisé pour adolescents (ISEMA)
ont émergé depuis fin 2010, faisant appel a plusieurs
financeurs, dont assurance maladie, et conduisant la
CNSA a engager une réflexion de fond en lien avec les
directions d'administration centrale concernées.

Un groupe ressource a donc été mis en place en 2011
pour traiter des réponses a apporter a ces publics
«frontiéres », dans lobjectif d'apporter un appui aux
ARS (capitalisation, partage d'outils et d’expériences)
dans le cadre de leurs travaux d’élaboration du projet
régional de santé et du schéma régional d’organisation
médico-sociale. Constitué des services de l'administra-
tion centrale (DGS, DGOS, DGCS), de la CNSA et, dans
un premier temps, des ARS concernées par la mise en
place de structures expérimentales, ce groupe a procédé
a une synthése et a une analyse des projets en cours
d’expérimentation connus par la CNSA. Les caracté-
ristiques de ces projets, les difficultés rencontrées, les
forces et faiblesses des modalités de prise en charge
proposées aux jeunes ont &té analysées par le groupe.
Cette premiére synthése a été complétée par 'élabora-
tion d’une grille de recueil de données annuelles en vue
de ['évaluation de ces structures expérimentales aprés
cing ans de fonctionnement. Elle a été transmise aux
ARS concernées, qui seront chargées de la tester en vue
d’éventuelles améliorations.

61




62

ACTIVITE

<) CHAPITRE 1 | SANTE ET AIDE A LAUTONOMIE

» Une évaluation partagée des situations
pour des interventions cohérentes et
articulées

Poursuite de la démarche

de GEVA compatibilité

Le GEVA constitue loutil de référence national pour
l'évaluation des besoins de compensation des per-
sonnes handicapées depuis l'adoption d’un décret et
d’un arrété le 6 février 2008. Il permet d’explorer, avec
la personne, toutes les dimensions nécessaires a l'éva-
luation de ses besoins dans les différents domaines de
vie, notamment professionnel, scolaire, médical, psy-
chologique, environnemental... Il ne se substitue pas
aux bilans ou expertises qui pourraient &tre réalisés
par ailleurs, mais les synthétise dans un document
unique et commun a toute l'équipe pluridisciplinaire
de la MDPH.

C'est pourquoi larticulation entre le GEVA et les outils
d’évaluation utilisés par les différents professionnels
qui interviennent auprés des personnes est néces-
saire. En recueillant les éléments fournis par les autres
acteurs, le GEVA sert de base de dialogue entre leurs
expertises, et permet d’éviter la redondance des évalua-
tions. La notion de GEVA compatibilité fait donc écho a
la volonté des acteurs de se coordonner et de partager
les informations pertinentes relatives a la situation
d’'une personne.

Dans le cadre du plan d’action d'appropriation du GEVA
2010-2012 et de la démarche de GEVA compatibilité,
la CNSA a organisé, fin juin, une journée technique
sur la GEVA compatibilité et le format d’échange de
données interopérable. A cette occasion, elle a réuni
des éditeurs pour faire connaitre différentes solutions
logicielles en matiére d’'informatisation du GEVA (dont
elle n'a pas pour autant validé le contenu technique
et fonctionnel), et lancé la phase de test du format
d’échange interopérable, par les MDPH et leurs parte-
naires (éditeurs).

Développement du GEVA-A

Lors de l'expérimentation des MAIA, celles-ci ont eu
le choix entre plusieurs outils d’évaluation multidi-
mensionnelle, dont le GEVA-A, une forme adaptée du
GEVA intégrant notamment les variables de la grille
AGGIR.

En juillet 2011, le ministére chargé des Affaires
sociales a décidé de déployer un outil issu du GEVA-A
et adapté au cadre de travail des MAIA comme outil
unique d’évaluation multidimensionnelle utilisé par
les gestionnaires de cas. Les travaux de consolidation
de loutil dénommé GEVA-A MAIA et la préparation
d’une étude de validation scientifique ont mobilisé les
équipes de la CNSA au second semestre 2011.
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Guingamp

Demeurer au domicile, préserver

ses relations, conserver ses habitudes
correspondent a des souhaits largement
partagés par les personnes en perte
d’autonomie. L'association d’aide a domicile
ADSEVEL, de Guingamp (Cotes dArmor) et
ses professionnels interviennent aupreés des

* personnes et de leur famille et les épaulent
e B dans laccomplissement des gestes et soins
n de la vie quotidienne. L'association est
l. - affiliée au réseau UNA.
. r
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Favoriser l'appropriation des nouvelles
régles d’allocation de ressources

» Un exercice budgétaire 2011 caractérisé
par U'application des nouvelles régles
d’allocation de ressources

L'exercice 2011, le sixiéme piloté par la CNSA dans
le domaine du financement du fonctionnement des
établissements et services médico-sociaux (ESMS), a
vu la poursuite du changement structurel amorcé en
2010 consistant a mettre en place un pilotage en auto-
risations d’engagement (AE) et crédits de paiement
(CP) pour le financement des places nouvelles. Cest le
premier exercice mettant intégralement en ceuvre ce
nouveau mode de gestion.

L'enjeu du passage en «AE » et « CP» est de faire cor-
respondre le rythme d'abondement budgétaire des
dotations régionales limitatives des ARS par la CNSA
avec le rythme des besoins exprimés par les ARS pour
assurer Louverture effective des places autorisées.
Cette évolution a fortement mobilisé la direction ESMS
de la CNSA, tout comme les agences régionales de santé
(ARS), et donné lieu a un renforcement du dialogue bud-
gétaire avec ces derniéres afin, notamment, d’identifier
leurs besoins de financement réels. Ces échanges conti-
nus entre la CNSA et les ARS ont trouvé leur pointd'orgue
au cours des dialogues relatifs aux contrats pluriannuels
d'objectifs et de moyens (CPOM) des ARS, conduits sous
légide du secrétariat général des ministéres sociaux. Ils
ont été loccasion d’échanges sur les pratiques tarifaires,
la situation budgétaire par région et lanalyse de ['évo-
lution de loffre de places en établissements et services.
Ces dialogues budgétaires ont permis d’aborder la
diversité et l'évolution des modalités de gestion des
enveloppes de mesures nouvelles depuis 2009 : en effet,
plusieurs régimes d'allocation de ressources coexistent
désormais et doivent étre mis en ceuvre au travers d’'un
processus de financement unique. Par exemple, les
crédits de paiement inscrits dans ['Objectif global de
dépenses (0GD) doivent a la fois servir a assurer le
financement des places autorisées sur les enveloppes
anticipées arrivant a échéance et correspondant a des
places devant effectivement ouvrir et celui des nou-
velles autorisations d’'engagement notifiées en appli-
cation de la LFSS pour 2012 (cf. infra).

La complexité de ce suivi, qui ne sera définitivement
harmonisé qu’a extinction des précédents régimes de
financement des autorisations nouvelles, sollicite de
la part de la CNSA un travail important de pédagogie
a l'égard des agences régionales de santé. En ajustant
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l'évolution des dotations limitatives au plus prés des
besoins réels (financement des ouvertures de places
de lannée), il sagit de préserver autant que possible
les conditions d’'un développement dynamique de
loffre médico-sociale en dépit du contexte contraint
des finances publiques.

Depuis le 1% janvier 2011, le financement des groupes
d’entraide mutuelle (espaces d'accueil, d’échange, de
rencontre et de convivialité pour les personnes souf-
frant de troubles psychiques ou cognitifs) fait lobjet
d’'une nouvelle organisation. Alors que, jusqu’a 2010, le
budget de la CNSA abondait un fonds de concours au
profit de UEtat, qui répartissait ensuite les crédits aux
directions régionales et départementales de la cohésion
sociale — ces derniéres versant les subventions aux
GEM (groupes d’entraide mutuelle) —, le budget de la
CNSA abonde désormais directement celui des ARS, qui
distribuent ensuite les subventions aux associations
porteuses des GEM. Le cahier des charges des GEM,
qui ne sont pas des établissements et services médico-
sociaux et dont le financement ne reléve pas des régles
de tarification, a été revu en 2011 par arrété ministériel
du 13 juillet, qui en précise les principes d’organisa-
tion et de fonctionnement ainsi que les modalités de
conventionnement, de financement et de pilotage par
les ARS. En 2011, le financement des GEM a représenté
une enveloppe de 27 M€, dont 3 M€ pour financer
trente-neuf nouveaux GEM (trente-deux pour les per-
sonnes souffrant d’'un traumatisme cranien et sept pour
les personnes en situation de handicap psychique).

Une allocation des ressources qui a permis

le respect des engagements pris

Conformément aux préconisations de la mission
conjointe de 'Inspection générale des affaires sociales
(IGAS) et de lInspection générale des finances (IGF),
qui avait conduit a réviser les contours de 'OGD, la
campagne 2011 a été lancée, comme lannée précédente,
aprés un exercice de révision des bases régionales.
L'exercice a consisté a identifier le volume de crédits de
paiement disponibles dans les bases, afin de n'abonder
les dotations des ARS que du complément nécessaire a
la couverture des besoins correspondant aux prévisions
d’installations 2011.

Alors que les besoins exprimés fin 2010 par les ARS
avaient pu faire croire, dans un premier temps, a une
insuffisance de financement au regard des ouvertures
annoncées, l'allocation des ressources 2011 a finale-
ment permis aux ARS d’effectuer la campagne tarifaire
dans le respect des engagements pris, y compris en
matiére de médicalisation des EHPAD. Ce résultat a été
acquis grace a une pause dans le conventionnement
tripartite et dans le passage des EHPAD au tarif global
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dans lattente des conclusions d’une mission de 'IGAS
relative au coiit de ce dispositif. Les crédits 2012 ont été
notifiés en 2011 pour la premiére fois en autorisations
d’engagement, en vue de donner de la visibilité aux
ARS et de leur permettre de relancer le processus de
conventionnement tripartite ralenti en 2011.

Notification d’autorisations d’engagement

pour les exercices a venir

Outre la notification « budgétaire », qui s'est concréti-
sée par une augmentation du montant des dotations
régionales limitatives des ARS pour 2011, la CNSA a
notifié, la méme année, de nouvelles autorisations
d’engagement correspondant, d’une part, a une pre-
miére tranche du solde du plan Solidarité grand age
2007-2012 et, d'autre part, au programme pluriannuel de
création de places en établissements et services pour
personnes handicapées 2008-2012.

La répartition de ces crédits s'est faite, en 2011, selon
les critéres retenus par le Conseil de la CNSA en 2010
aprés débat du Conseil scientifique, puis aménagés
par le Conseil de la CNSA du 5 juillet 2011 pour per-
mettre la prise en compte des plans de développement

spécifiques en Guadeloupe, Martinique, Guyane, a
La Réunion et a Mayotte.

» La poursuite de la structuration
du pilotage budgétaire régional

Le double processus de notification en « AE » et « CP »
saccompagne nécessairement d’un renforcement du
pilotage budgétaire entre les ARS et la CNSA en vue
d’'une gestion beaucoup plus précise, les ARS dis-
posant de marges de manceuvre financiéres moins
importantes que dans le dispositif antérieur. Il a donc
renforcé l'exigence d’un suivi fin de la campagne bud-
gétaire des agences. Par conséquent, comme elle le
fait depuis 2009, la CNSA a demandé aux ARS de
transmettre les informations utiles sur le contenu de
leur tarification 2011 (installation de nouveaux éta-
blissements et services médico-sociaux, tarification
des ESMS existants, prévisions d’installations 2012)
de maniére a établir la prévision d’exécution de '0GD
2011, d’'une part, et a préparer la notification 2012,
d’autre part.

Harmonisation et partage d’information (HAPI): un chantier
d’envergure, structurant, mené en un temps record

Financé par la CNSA, développé pour et en étroite collaboration avec les ARS, HAPI est un systéme

HAPI A

HArmonisation i
et Partage d’Information

d’'information partagée pour 'harmonisation et la sécurisation des pratiques de tarification des
établissements et services médico-sociaux. C’est également un projet de conduite du changement.
Jusqu'a présent, les ARS disposaient d'applications disparates et souvent insuffisantes pour tarifer
les établissements et services médico-sociaux. Désormais, a l'issue d’'une démarche largement parti-
cipative (dix-sept ARS sur les vingt-six se sont fortement impliquées et trois ARS « pilotes » ont testé
lapplication en septembre et octobre 2011), elles disposent d’'un outil homogéne, cohérent et partagé. L'outil a pu étre réalisé en un an,
entre mars 2011 et mars 2012, grace a la forte mobilisation des équipes de la CNSA (directions métier et systémes d’information), des
ARS et des prestataires d'assistance a maitrise d’'ouvrage et de maitrise d'ceuvre.

Application développée au format web, centralisée au niveau national et hébergée par un prestataire de la CNSA, HAPI couvre quatre
domaines: la préparation de la campagne tarifaire, la répartition des crédits alloués (par la CNSA et la Direction générale de la cohésion
sociale) dans les établissements et services, la notification automatique des décisions tarifaires (prés de soixante mille décisions sont
éditées chaque année) et, enfin, le suivi de la campagne et les remontées d'informations. Cet outil constitue un support a 'harmonisa-
tion des pratiques professionnelles des agents tarificateurs. Ces derniers font partie des six cents utilisateurs concernés par HAPI au
sein des vingt-six ARS, aux cotés des gestionnaires d'enveloppes et des responsables de pdle qui les encadrent. En sus de lapplication
informatique, un lexique, un guide métier sur la tarification, un quiz et une foire aux questions ont été élaborés dans ce méme objectif
de convergence des pratiques professionnelles.

HAPI permet d'améliorer les remontées d'informations pour la définition et le suivi de I'Objectif global de dépenses (0GD) au niveau
national. Il permet aussi aux agences régionales de santé de suivre la consommation des enveloppes régionales en temps réel. A moyen
terme, les établissements et services concernés pourront également l'utiliser comme un systéme d’information partagée avec les ARS
pour transmettre annuellement leurs propositions budgétaires.



Bilan intermédiaire des plans

Places prévues
(programme PH

2008-2014 et PSGA

2007-2012)
Enfants handicapés 12250
Adultes handicapés 29200
Total personnes handicapées 41450
Personnes agées 90500

Ces informations ont été sollicitées en 2011 a un niveau
plus détaillé qu'en 2010 puisque les données tarifaires
ont été renseignées établissement par établissement,
toutes régions confondues. Il a ainsi été possible d'ana-
lyser le rythme de mise en ceuvre de la convergence
tarifaire dans les EHPAD par les ARS, le volume de
tarification des crédits non reconductibles, etc. Cette
analyse budgétaire par ESMS sera désormais pour-
suivie au travers du systéme d’'information partagée
HAPI (« Harmonisation et partage d’'information » - cf.
encadreé ci-contre) déployé a partir de 2012.

La CNSA et les ARS seront ainsi outillées pour mettre
en ceuvre le suivi des campagnes tarifaires au niveau le
plus fin. Une nette progression du pilotage budgétaire
et du suivi des engagements pluriannuels par les ARS
a déja pu étre relevée en 2011, en dépit de certaines
difficultés localisées.

Améliorer la connaissance de l'offre pour
mieux programmer son développement et
son évolution

» Appui au développement et a l'évolution
de l'offre

Le bilan intermédiaire des plans nationaux

de création de places

Les crédits notifiés tous les ans par la CNSA pour finan-
cer les créations de places dans les établissements et
services médico-sociaux s'inscrivent dans le cadre de
grands plans nationaux:

® le programme pluriannuel de création de places en
établissements et services pour un accompagnement
du handicap tout au long de la vie 2008-2012 ;

CNSA RAPPORT 2011

Places
installées
au 31 déc. 2010

Places financées Places autorisées
au 31déc. 2010 au 31déc. 2010

9635 8369 5970
16303 13591 7509
25938 21960 13479
79010 64707 30753

e et, dans le champ des personnes agées, le plan de
Solidarité grand age 2007-2012 (PSGA) complété par
le plan Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012.
En 2011, la CNSA a procédé a un bilan intermédiaire
de ces plans au 31 décembre 2010, utile au pilotage des
réalisations.

Le programme pluriannuel de création

de places en établissements et services pour

un accompagnement du handicap tout au long
de la vie

A lissue de la troisieme année de mise en ceuvre du
programme, grace au mécanisme des enveloppes antici-
pées, 879 M€ ont &té notifiés aux DDASS puis aux ARS,
permettant le financement de prés de 26 000 places. Ce
sont donc 70,4 % des volumes financiers et 62,6 % des
places prévues au programme (et relevant des compé-
tences de la CNSA) qui ont été notifiés. L'écart observe,
aloccasion de ce hilan, entre le taux de financement en
crédits, d’'une part, et en places, d'autre part, sexplique
par la priorité accordée pendant cette période a la
création de places en établissements, plus onéreuses,
au détriment des services; notamment pour adultes
[services d'accompagnement médico-social pour per-
sonnes adultes handicapées (SAMSAH) et services de
soins infirmiers & domicile (SSIAD)].

Ce bilan intermédiaire a permis d’identifier d'autres
points de vigilance. Alors que plus de 78 % des places
prévues au programme sur le secteur de l'enfance sont
notifiées a fin 2010, c'est le cas de seulement 56 %
des places pour adultes dans un contexte pourtant
caractérisé par le vieillissement des publics concer-
nés. Sur le secteur des adultes, au sein des catégories
d’établissements, le déséquilibre se confirme entre
maisons d’accueil spécialisées (MAS) et foyers daccueil
médicalisé (FAM), les premiéres voyant leurs objectifs
pluriannuels atteints @ 92% en trois années, contre
63 % pour les seconds. En outre, la médicalisation des

67 |




68 | ACTIVITE

=» CHAPITRE 2

LES ETABLISSEMENTS ET SERVICES MEDICO-SOCIAUX

foyers de vie est en deca des objectifs. Enfin, sur les
deux secteurs, le développement des formules d'accueil
temporaire est assez peu soutenu. Certaines catégories
d’établissements et services connaissent, en revanche,
un dynamisme important. Cest le cas des établissements
pour enfants atteints d'autisme ou de troubles apparen-
tés (99 % de la cible du programme ont été financés
en trois ans), des services d’éducation spéciale et de
soins a domicile (SESSAD) et des instituts thérapeutiques,
éducatifs et pédagogiques (ITEP). Un effort important
a été fourni sur le champ du handicap psychique, avec
2747 places autorisées pour les adultes durant les trois
premiéres années de mise en ceuvre du programme.

Le plan Solidarité grand age (PSGA)

Aprés quatre années de mise en ceuvre du plan, 777 M€
ont été notifiés par la CNSA, permettant le finance-
ment de 79 010 places, soit 87 % des objectifs du plan.
Au 31 décembre 2010, 64700 places avaient fait lobjet
d’une autorisation administrative, et 30750 avaient été
installées.

Confirmant les constats du bilan précédent, un point
effectué a la fin de l'année 2010 a mis en évidence
l'orientation prédominante par les DDASS puis les
ARS des crédits notifiés vers la création de places en
EHPAD, au détriment des autres modalités de réponses
médico-sociales:

e laccueil temporaire [accueil de jour (A)) et héberge-
ment temporaire (HT)] : 80 % des places prévues dans
le plan avaient été financées, mais seulement 50 % des
places prévues étaient autorisées a fin décembre 2010;
e les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) :
seulement 65 % de la cible initiale avaient été financés,
soit 23370 places.

Méme si les cibles ambitieuses du plan doivent tempé-
rer lanalyse des taux de réalisation, le bilan a permis la
formulation de consignes précises lors de la notification
du solde des crédits du plan fin 2011 et début 2012.

Les derniéres notifications de crédits

au titre des plans nationaux : une recherche

de rééquilibrage de U'offre

Au titre de la fin du financement des deux grands plans
nationaux, la CNSA a notifié, en décembre 2011 et février
2012, des montants de 295,9 M€ pour le secteur du
handicap et de 18,3 M€ pour le secteur des personnes
agées. Pour la premiére fois, cette notification s'est
accompagnée d'orientations par grandes catégories
d’établissements et de services, afin de tenir compte des
conclusions du bilan intermédiaire des plans nationaux.

Sur le champ des personnes agées, lensemble des cré-
dits notifiés pour le solde du PSGA a ainsi été orienté
vers les catégories présentant une alternative a 'héber-

gement permanent: SSIAD, A et HT. Sur le secteur du
handicap, les notifications ont été orientées selon deux
grands critéres: les objectifs restant a atteindre pour
le solde du programme, par grandes catégories d'éta-
blissements et services, et loffre de service existante
par région.

Réflexion concertée sur le contenu

de service : exemple de l'atelier pratique

sur ’hébergement temporaire

Le développement de certains services se heurte par-
fois a des difficultés que des travaux d'approfondisse-
ment thématiques permettent d’éclairer afin que des
réponses concrétes y soient apportées. Cest objectif
poursuivi en 2010 et 2011 par latelier pratique organisé
sur I'hébergement temporaire des personnes agées
dépendantes et des personnes handicapées. Ce type
d’'accueil se caractérise par un développement local
trés variable selon les territoires, et un positionnement
intermédiaire entre laccueil en établissement médico-
social, le dispositif de soutien a domicile et le soutien
aux couples aidant-aidé.

Le rapport issu de latelier pratique, publié en octobre
2011 et disponible sur le site de la CNSA, est le fruit
d’un travail collectif ayant impliqué, autour de la CNSA,
l'Agence nationale d’évaluation sociale et médico-
sociale (ANESM), la DGCS, deux ARS, trois conseils
généraux, une maison départementale des personnes
handicapées, deux centres régionaux pour lenfance et
l'adolescence inadaptées (CREAI), des représentants de
grandes fédérations ou associations nationales, ainsi
que des gestionnaires d’établissements. Les préconisa-
tions du rapport ont contribué a alimenter la circulaire
du 29 novembre 2011 relative aux modalités d'organisa-
tion de laccueil de jour et de 'hébergement temporaire.
En matiére de planification et de programmation, les
participants a l'atelier ont notamment recommandé
que la logique de saupoudrage des places nouvelles
soit remplacée par lencouragement a la constitution
d’unités d'une taille suffisante pour assurer un véritable
projet de service, identifié par les bénéficiaires comme
par les professionnels.

» Qualité et efficience des ESMS:
vers une logique de performance

La CNSA apporte sa contribution aux travaux d'outillage
et d'accompagnement des établissements et services
médico-sociaux vers une logique de performance conci-
liant amélioration de la qualité et maitrise des colits.

L'aide apportée aux établissements sous la forme de
subventions d’aide a l'investissement contribue au
développement d’une offre de services répondant a la



diversité des besoins, en limitant le poids des investis-
sements sur les tarifs, que ces derniers soient payés par

lassurance maladie (secteur handicap) ou par l'usager

(secteur personnes agées). L'aide a l'investissement de

la CNSA concourt également a la modernisation des

structures existantes. Depuis 2006, prés de 2300 opé-
rations d’investissement ont été soutenues par la CNSA,
a hauteur de 1,58 milliard d’euros. L'effet levier de ces

aides a ainsi permis des travaux a hauteur de prés de

10 milliards d’euros (soit un effet de levier supérieur
a 6). Mission pérenne de la Caisse depuis 2008, laide

a linvestissement a été financée, jusqu’en 2010, exclu-
sivement sur ses réserves, puis par laffectation d’'une

fraction du produit de la contribution de solidarité auto-
nomie (CSA — 4 % en 2011). Le montant du Plan d’aide

a linvestissement (PAI) 2011, initialement de 113,3 M€,
a toutefois été gelé a hauteur de 71,3 M€ en début

d’année dans le cadre de la mise en réserve de 100 M€
de crédits du secteur médico-social en application de la

loi de programmation des finances publiques pour les

années 2011 a 2014.

La CNSA est partie prenante, de maniére active, a len-
semble des démarches d’analyse de la prestation des

ESMS parindicateurs. Membre des conseils d'administra-
tion de TANESM et de [Agence nationale d'appui a la per-
formance des établissements de santé et médico-sociaux
(ANAP) mais aussi de IASIP-Santé, la CNSA sassocie a

leurs travaux sur différents chantiers communs. Par ail-
leurs, elle conduit de son coté, sur le secteur des EHPAD,
la déclinaison du programme national de gestion du

risque (GDR) dans le cadre de la mise en ceuvre de la

directive du 19 juillet 2010: la CNSA a ainsi mené, avec
la direction de la sécurité sociale, une premiére phase
d’'expérimentation afin de tester neuf indicateurs d'ana-
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lyse ayant vocation a étre employés par les agences
régionales de santé dans une perspective comparative.

Corollaire des dispositifs d'analyse par indicateur, 'ap-
pui a la qualité des pratiques professionnelles constitue
un axe important de laction de la CNSA sur le champ
des établissements et services: le soutien important
accordé au dispositif MOBIQUAL (Mobilisation pour la
qualité des soins), qui permet la conception et la mise
a disposition d’outils pratiques au service d’'un accom-
pagnement de qualité, témoigne de cette orientation.
Les conventions signées entre la CNSA et les orga-
nismes paritaires collecteurs agréés pour la formation
professionnelle (OPCA, cf. chapitre 4) poursuivent ce
méme objectif en soutenant la formation continue des
professionnels autour d'axes prioritaires.

Enfin,la CNSAaengagé untravaild’animation du réseau
des médecins référents en ARS dont le role d'appuia la
performance a vocation a étre renforcé. L'installation,
fin 2011, du comité des référentiels AGGIR-PATHOS
ouvre la perspective d’évolutions structurantes pour les
établissements du champ des personnes agées.
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Mise en ceuvre du schéma d’organisation
médico-sociale pour les handicaps rares

» Structuration des expertises:
consolidation des centres
de ressources nationaux

Au cours de lannée 2011, l'accent a été mis sur la
constitution du réseau des trois centres nationaux de
ressources (CNR) sur les handicaps rares de type sen-
soriel (le Centre Robert-Laplane a Paris, le CRESAM
a Saint-Benoit et le Centre La Pépiniére a Loos) et la
définition d’une organisation structurée entre eux et le
Groupement national de coopération handicaps rares
(GNCHR). Cette structuration s'est appuyée sur plu-
sieurs travaux conduits au cours de lannée 2011, avec
lappui méthodologique de la CNSA et d’'un cabinet de
conseil:

e élaboration du plan d'action pluriannuel commun des
centres nationaux de ressources, constitutifs du groupe-
ment, sur la base du Schéma national handicaps rares;
e définition des besoins en moyens pour chaque axe
stratégique du plan d’action;

e élaboration des budgets des CNR et du GNCHR en
lien avec les trois ARS concernées;

e organisation juridique, sociale et budgétaire des
transferts des personnels des CNR vers le GNCHR en
lien avec les trois ARS concernées.

Le GNCHR est un réseau désormais bien établi qui
dispose, depuis le 1° janvier 2012, d’'une reconnaissance
juridique et financiére. Le groupement a pour objectif
d’'optimiser et de coordonner le développement et la
diffusion des savoirs et savoir-faire dans les domaines
de laccueil, de la prise en charge et de 'éducation de
personnes souffrant de handicaps rares combinés (tels
que la cécité et la surdité). A partir de 2011, il a notam-
ment contribué a la réflexion menée par le comité
d’orientation scientifique handicaps rares sur leurs
spécificités dans la formation des professionnels. Il a
participé aux concertations menées pour la création
de deux nouveaux centres de ressources (troubles du
comportement séveres, épilepsie sévére) et a engagé
un travail visant a lharmonisation des sites internet
des centres de ressources.

» Développement de la connaissance sur
les combinaisons rares de handicaps

Combinaisons rares avec épilepsie sévére: un
consensus national en vue du développement
de l'offre médico-sociale

De décembre 2010 a juin 2011, dans le cadre du Schéma
national handicaps rares, une concertation a été menée
au niveau national entre les experts professionnels et
les usagers et leur famille dans le domaine de ['épi-
lepsie sévére. Cette affection chronique, qui vient se
surajouter a une ou plusieurs déficiences graves, rend
laccompagnement en établissement médico-social
difficile en raison du caractére imprévisible de ses
manifestations. Les professionnels sociaux et médico-
sociaux se trouvent souvent désemparés face aux crises
et au risque vital quelles présentent.

Les travaux de consensus menés en 2011 avec lappui
d’'un consultant ont permis lidentification des moda-
lités de création d’une ressource nationale d'appui aux
équipes sociales et médico-sociales pour les combi-
naisons rares avec épilepsie sévére. Le rapport final a
ainsi servi de fondement a la rédaction, fin 2011, par la
CNSA, d’un cahier des charges pour la mise en ceuvre
d’'un appel a projets national lancé par la DGCS. Les
dysfonctionnements et les manques de la filiere rele-
vant essentiellement de labsence d’interaction entre
les acteurs ou de l'absence de systématisme de ces
interactions, la voie choisie est celle de la formalisation
d’'un réseau avec l'ensemble des acteurs des parcours de
soins et de vie ainsi qu'avec le milieu de la recherche.

Combinaisons rares de handicaps avec troubles
du comportement sévéres : premiéres pistes

de travail pour U'adaptation des organisations
médico-sociales

En 1996, un rapport réalisé par le CREAI pour la région
Languedoc Roussillon a montré que l'association de
troubles du comportement sévéres avec d’autres défi-
ciences accentue les difficultés pour la mise en ceuvre
de réponses médico-sociales adaptées et durables. Un
travail de concertation similaire a celui sur ['épilepsie
sévére a donc été mené entre les professionnels de
la psychiatrie, de la neurologie et du champ médico-
social. Entre aoiit et décembre 2011, des auditions d’ex-
perts ont eu lieu, ainsi que deux réunions pléniéres de
concertation, trois groupes de travail thématiques et
des visites sur site. L'analyse s'est appuyée sur lexpé-
rience des personnes et des professionnels autour de
« parcours » spécifiques. La double composante psy-
chiatrique et sociologique des troubles a été prise en
compte (incluant les effets de lenvironnement et les
conséquences des troubles). La concertation a souligné
limportance de travailler sur la question de lantici-



pation, de la prévention et de l'accompagnement des
troubles du comportement sévéres dans les établisse-
ments médico-sociaux ou a domicile. Les besoins mis
en avant dans le rapport sont de divers ordres (stabi-
lité de laccompagnement, mode de communication
adapté, prise en charge multidisciplinaire, accés aux
soins, etc.) et non spécifiques a la question des troubles
du comportement séveéres. Cest dans 'équilibre et la
prise en charge conjointe de tous ces besoins qu'il faut
rechercher la solution pour limiter le risque de rupture
de parcours de prise en charge.

> Etat des lieux des ressources
en matiére de handicaps rares:
élaboration d’'une méthodologie

Pour la mise en ceuvre du deuxiéme axe du Schéma
national handicaps rares relatif a la structuration
territoriale des expertises et des accompagnements
médico-sociaux, la premiére étape consiste a réaliser
un état des lieux des ressources territoriales et de la
maniére dont celles-ci s'organisent et interagissent
pour apporter (ou non) une réponse aux différentes
problématiques relatives aux handicaps rares. Compte
tenu du périmétre et de la dimension qualitative de
ce diagnostic, un test méthodologique a d'abord été
effectué a partir d’'un travail de terrain, portant sur
linterrégion Grand Est, caractérisée par la diversité
des situations régionales (régions Alsace, Lorraine,
Franche Comté, Champagne Ardenne et Bourgogne).
Cet état des lieux, accompagné par un prestataire, sest
intéressé a lorganisation des fonctions «diagnostic»,
« évaluation » et «accompagnement médico-social »
sur le territoire et aux articulations entre acteurs spé-
cialisés. La prochaine étape consistera a déployer un
diagnostic équivalent a U'échelle nationale; elle sera
portée par le groupement national de coopération pour
les handicaps rares.
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Prix Lieux de vie collectifs
et autonomie

La CNSA ne se contente pas
de soutenir financierement
la modernisation des établissements
médico-sociaux. Elle cherche
également a promouvoir une
conception renouvelée et adaptée
de ces lieux de vie collectifs, a travers
la remise de prix a destination des
architectes et maitres d’ouvrage.
Congus dans le cadre d’un partenariat avec
la Fédération hospitaliere de France en 2007, le prix
de la meilleure réalisation médico-sociale et le concours d’idées
a destination d’éleves d’écoles d’architecture sont désormais pilotés
par la CNSA qui a décidé, en 2010, de leur donner davantage de lisibilité.
Un nouveau nom «Prix CNSA Lieux de vie collectifs et autonomie »,
un nouveau logo et la création d’un site internet dédié ont été décidés
en 2010, année de la quatrieme édition du prix. Ces prix permettent
de mettre en valeur de bonnes pratiques en matiere de réalisations
médico-sociales. Le jury, qui réunit de nombreux acteurs du domaine,
est présidé par un architecte de renom, Aymeric Zubléna. Le prix est
remis alternativement dans le cadre du salon Géront’Expo-Handicap
Expo ou du salon Hopital Expo.

PRIX CNSA

Deux mentions spéciales ont été créées: «Alzheimer» et «personnes
handicapées vieillissantes ». Elles font I'objet d’un partenariat avec,
respectivement, la Fondation Médéric Alzheimer et le Comité national
de coordination de l’action en faveur des personnes handicapées
(CCAH), qui les dotent.

Lédition 2011 de ce prix a permis de récompenser:

— la Résidence Hector Malot, maison de retraite intercommunale

de Fontenay sous Bois (Val de Marne), projet réalisé avec le cabinet
Soria architectes, au titre de la meilleure réalisation médico-sociale
pour personnes igées;

— la Maison d’accueil spécialisée Saint Louis, gérée par Association
de Villepinte, située a Villepinte (Seine Saint Denis), projet réalisé
avec Noé Prévéral et Nadege Cretin, au titre de la meilleure réalisation
médico-sociale pour personnes handicapées;

- PEHPAD les Godenettes, géré par le Centre intercommunal

de gérontologie, situé a Trith Saint Léger (Nord), projet réalisé avec
larchitecte Jean-Luc Collet, au titre de la mention spéciale Alzheimer;
— le Foyer d’accueil médiatisé Clary, géré par Handivillage 33, situé a
Camblanes et Meynac (Gironde), projet réalisé avec HPL architectes,
au titre de la mention spéciale personnes handicapées vieillissantes;;

— Léo Martin et Samuel Odic, étudiants de ’ENSA de Versailles, pour
leur projet «La Grande Maison », qui ont remporté le concours d’idées;
— leurs camarades de ’ENSA de Versailles, Sophie Lamy et Pierre Pors,
récompensés par une mention spéciale du concours d’idées pour

leur projet «Cultiver le présent» ; ainsi que Diane Ravanel, de "'INSA
de Strasbourg, et Coralie Happe, de ’ENSA de Marseille, pour

leur projet de « Rencontres musicales».
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MAISONS DEPARTEMENTALE}
DES PERSONNES HANDICAPEES




Un véritable réseau partenarial
avec les MDPH

La loi a confié a la CNSA un rdle d’échange d’'expé-
riences et d’'informations entre les MDPH, dans un
objectif d’harmonisation des pratiques sur le territoire
et d’égalité de traitement des personnes handicapées.

Cette mission, mise en ceuvre dés 2005, sest struc-
turée autour de certains dispositifs aujourd’hui bien
installés:

la diffusion d’informations générales via une lettre
électronique bimensuelle (Info réseau MDPH) ;

deux rencontres annuelles des directeurs de MDPH
en juin et en décembre, que complétent des réunions
réguliéres avec leurs collaborateurs, lanimation du
réseau s'étant structurée autour de plusieurs types de
professionnels jouant des roles clés dans le fonction-
nement des MDPH. Ces réunions (décrites ci-apres)
ont remplacé les «jeudis pratiques de la Compen-
sation », organisés jusqu’en 2010. Les modalités de
travail de la CNSA avec les directeurs de MDPH ont
également vocation a évoluer pour sadapter a leurs
attentes (attente d’un circuit d’'information dédié, plus
stratégique, et d’échanges réguliers appuyés sur les
possibilités offertes par les nouvelles technologies).
La réunion de décembre 2011 a permis de partager ce
constat et les pistes d’évolution dans ce sens;

des réponses aux questions posées par les MDPH,
notamment juridiques. Cette activité, qui a cri for-
tement entre 2008 (six cents réponses apportées) et
2010 (mille deux cents réponses apportées), s'est sta-
bilisée a ce niveau élevé en 2011. Les questions portent
principalement sur les droits et prestations, en grande
partie sur la PCH, mais de plus en plus, également, sur
AAH, et se caractérisent par une technicité croissante.
Les questions-réponses les plus significatives (une
centaine par an) sont mises en ligne sur l'extranet
et diffusées dans Infos-réseau MDPH. L'élaboration,
avec les professionnels des MDPH, de fiches juridiques
visanta constituer un guide pratique a destination des
agents des MDPH, quel que soit leur poste, est aussi un
moyen de capitaliser les informations les plus utiles.
Cet appui juridique et ce partage des réponses consti-
tuent Lun des leviers de I'égalité de traitement grace
a I'harmonisation des pratiques sur tout le territoire.

La CNSA appuie également financiérement le fonc-
tionnement des MDPH par un concours, financé sur la
section Ill du budget de la Caisse, qui a été reconduit a
hauteur de 60 M€ en 2011.
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Constitution de réseaux de professionnels
pour un partage de bonnes pratiques
et d’expertises

Les modalités d'animation du réseau des MDPH ont évo-
Lué vers lorganisation réguliére de travaux techniques
par « grandes fonctions » de la MDPH et de groupes de
travail ad hoc. La capacité de la CNSA a renouveler ses
modalités d’intervention illustre sa volonté de four-
nir aux acteurs locaux lappui le plus proche de leurs
besoins.

Ainsi, lun des réseaux «fonction» que la CNSA réu-
nit réguliérement est celui des directeurs de MDPH.
Confrontés a des missions exigeantes et investis d'un
role de manager d’équipes plurielles, les directeurs de
MDPH sont chargés de concilier des objectifs tels que
la personnalisation accrue du service rendu, la réduc-
tion des délais de traitement des dossiers, malgré une
pression toujours croissante de la demande, la qualité
de laccueil ou encore la concertation partenariale. Il est
doncessentiel qu'ils puissent trouver, a la CNSA, un lieu
d’expertise et de partage de pratiques. Cest lobjectif
poursuivi par les deux réunions annuelles organisées
en juin eten décembre, en partenariat avec lAssemblée
des départements de France pour la seconde. Elles per-
mettent aux directeurs de faire part de leurs attentes,
et de partager les résultats de groupes de travail spéci-
fiques organisés pendant lannée.

En 2011, de nombreux directeurs de MDPH ayant émis
le souhait de développer des instruments communs de
pilotage de leurs missions, la CNSA a engagé un travail
participatif sur ce point. Partant d’une vision parta-
gée des missions des MDPH, plusieurs sous-groupes
(interdépartementaux et thématiques) ont travaillé a
['élaboration d'indicateurs et construit un tableau de
bord de pilotage de la MDPH, en capitalisant les outils
de management de lactivité. Ces indicateurs ont per-
mis d'alimenter I'élaboration du modéle de convention
bilatérale signée entre les conseils généraux et la CNSA
(conventions d'appui a la qualité de service), dont le
renouvellement est prévu en 2012. Les futurs contrats
pluriannuels d’objectifs et de moyens, prévus par la loi
Paul Blanc de juillet 2011, intégreront également des
indicateurs de suivi de lactivité et des résultats des
MDPH. Les échanges entre la CNSA et les directeurs de
MDPH ont également porté, en 2011, sur la rédaction
d’un projet type de rapport d'activité de la MDPH, dont
la CNSA assure l'exploitation et la synthése chaque
année. De méme, une nouvelle version de la « maquette
budgétaire », format de transmission des comptes admi-
nistratifs des MDPH, a été produite en concertation avec
les directeurs.
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Ce réseau, constitué depuis 2008, permet des échanges
d’expériences et de pratiques appréciés par les coor-
donnateurs. Les neuviéme et dixiéme journées des
coordonnateurs ont été organisées en 2011. C’est en
lien avec ce réseau d’acteurs que sont travaillés les
thémes de l'évaluation individualisée des besoins des
personnes en situation de handicap (travaux relatifs
a la GEVA compatibilité ou au codage des patholo-
gies et déficiences, par exemple) et de l'éligibilité, mais
aussi celui de l'élaboration des réponses aux besoins
de compensation.

L'enjeu de lanimation de ce réseau est de renforcer
léquité de traitement sur le territoire en harmonisant
les pratiques, notamment d’évaluation, en améliorant
la reproductibilité de la cotation des capacités. D'ou la
diffusion, en juin 2011, du guide d’appui a la cotation
des capacités fonctionnelles déterminant l'éligibilité a
la PCH, premier outil d'appui aux pratiques des équipes
pluridisciplinaires validé scientifiquement.

Les projets menés dans ce cadre associent étroitement
les équipes pluridisciplinaires, qui sont amenées a
contribuer a la conception ou au test d'outils. Cest le
cas, par exemple, du « thésaurus CIM 10 » : dans le volet
médical du GEVA, utilisé par les MDPH comme support
au recueil des données d’évaluation de la situation et
des besoins des personnes handicapées, la pathologie
a lorigine du handicap doit étre codée en utilisant la
Classification internationale des maladies — dixiéme
révision (CIM 10) adoptée par ['Organisation mondiale
de la santé. La classification comportant plus de dix-
neuf mille codes, les coordonnateurs d’équipe pluridis-
ciplinaire ont proposé la mise en place d’un thésaurus
spécifique a usage des MDPH afin de faciliter cette
tache, en écartant les codes non utiles. Un groupe de
travail a défini les régles d'élaboration de ce thésaurus.
Sa premiére version — limitée a un peu moins de mille
cing cents codes — a fait lobjet d’un test de terrain au
printemps 2011. Grace aux observations des MDPH parti-
cipantes, Lutilité du thésaurus a pu étre confirmée et son
contenu amélioré pour mieux correspondre aux besoins.
Le «thésaurus CIM 10 » est désormais a disposition de
lensemble des MDPH, ainsi que son mode d'emploi.

Il s'agit d’'un réseau émergent, constitué pour lessen-
tiel de personnels mis & disposition par ['Education
nationale. 25 % a 40 9% des MDPH sont représentées
(selon les réunions), lidentification de cette fonction
étant optionnelle dans les MDPH. Les troisiéme et qua-
trieme rencontres des référents scolarisation ont été

(49) On peut suivre lavancement de ces projets sur le site internet de la CNSA.

organisées en 2011. Elles ont notamment abordé des
thématiques comme les relations entre MDPH et uni-
versités ainsi que celle de laccompagnement des jeunes
considérés comme publics frontiére car situés au croise-
ment de plusieurs dispositifs institutionnels (handicap,
soins, aide sociale a l'enfance, voire protection judiciaire
de la jeunesse).

Les groupes de travail organisés en 2011 ont permis
d’échanger sur l'expérimentation en cours relative a
lidentification du besoin d’auxiliaires de vie scolaire
individuelles, sur les réponses a apporter aux enfants
atteints de troubles « DYS-», ou encore de rendre
compte des travaux de cartographie des échanges entre
la MDPH et ses partenaires de la sphére scolarisation.

Plus ancien et désormais bien ancré, le réseau des
référents pour linsertion professionnelle (RIP) réunit
des personnes dont les profils et les champs d’inter-
vention varient selon l'organisation choisie par la
MDPH.

Selon les départements, leurs missions vont de
laccueil des usagers jusqu’aux partenariats institu-
tionnels, mais elles sont toujours centrées sur l'orga-
nisation des équipes pluridisciplinaires en matiére
d’insertion professionnelle.

Deux rencontres nationales de deux jours sont orga-
nisées chaque année par la CNSA (les quatriéme et
cinquiéme rencontres ont eu lieu en 2011), pour per-
mettre des échanges avec les partenaires nationaux,
des travaux thématiques en ateliers et des échanges
relatifs aux organisations départementales.

Cest en lien avec le réseau des RIP que sont menés,
par exemple, plusieurs chantiers expérimentaux: le
projet Record (Réseau de ressources coordonnées
pour lintégration professionnelle des personnes en
situation de handicap), la cartographie des échanges
entre la maison départementale des personnes handi-
capées et les acteurs de la sphére de l'emploi, 'expéri-
mentation relative a I'évaluation de l'employabilité®?.

Les échanges réguliers entre la CNSA et les MDPH
mettent en évidence des besoins d’échanges de pra-
tiques et de rencontres entre d'autres types de pro-
fessionnels: référents contentieux avec I'émergence
d’une fonction juridique dans les MDPH, référents sta-
tistiques avec lenjeu de la fiabilité des données aux-
quelsilfautajouter les présidents des commissions des
droits pour l'autonomie des personnes handicapées



(CDAPH), qui commencent a exprimer le souhait de
travailler ensemble autour des pratiques de ces com-
missions sur les décisions d’attribution de prestations,
d'orientation, etc.

» La cartographie des échanges entre
les MDPH et leurs partenaires:
une démarche structurante

Alors que la mise en place des MDPH et lapport des
conseils généraux (aux plans matériel et organisation-
nel mais surtout en ressources humaines) ont permis
de réduire de fagon notable les délais de traitement des
dossiers par rapporta ceux des COTOREP et des CDES, il
est apparu, dés 2007, que les procédures mises en place
par les MDPH avec leurs partenaires locaux restaient
trés variées d’'un département a lautre, fort complexes
et trés consommatrices de ressources humaines.

La CNSA a donc pris linitiative d'inventorier les proces-
sus des MDPH afin d’apporter une simplification aux
procédures administratives indispensables pour les
échanges avec les multiples acteurs locaux.

Ce travail de cartographie a été découpé en quatre
sphéres fonctionnelles:

* la sphére Famille;

* la sphére Education;

* la sphére Emploi;

* la sphére Etablissements et services médico-sociaux.
Pour chaque sphére, il sagit de recenser et d’analyser
des processus de facon a les modéliser et a iden-
tifier les améliorations possibles. L'identification
des données échangées entre la MDPH et ses parte-
naires aux différentes étapes des processus est un
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préalable a la simplification de ces échanges et a leur
informatisation.

Les travaux de la sphére Famille ont été placés sous le
triple pilotage de la CNSA (dans le cadre de son rdle
d’animation du réseau des MDPH), de la Caisse centrale
de la Mutualité sociale agricole (CCMSA) et de la Caisse
nationale d’allocations familiales (CNAF) dans leur réle
d’animation de leurs caisses locales respectives.

Les travaux de cartographie et d'analyse des processus
ontfaitapparaitre trois principales pistes d'amélioration
du processus:

* la nécessité de disposer d’une téléprocédure unique
de demande, alimentant automatiquement le systéme
d’information (SI) des MDPH ;

* une dématérialisation systématique par un transfert
automatisé d'informations entre le S| des MDPH et celui
des CAF/MSA;

* la suppression de toutes les activités et taches redon-
dantes et/ou sans plus-value pour les usagers ou les
organismes. Fin 2011, les partenaires nationaux ont
engagé, avec lappui de MDPH et de plusieurs CAF et
MSA, les travaux de développement des échanges élec-
troniques dont le déploiement est prévu au milieu de
lannée 2013.

Les travaux de la sphére Emploi ont été placés sous le
pilotage de la CNSA (dans le cadre de son réle d'ani-
mation du réseau des MDPH), en collaboration avec
des représentants des organismes centraux — Pdle
emploi, Association de gestion du fonds pour linser-
tion professionnelle des personnes handicapées (AGE-
FIPH), Direction générale & l'emploi et a la formation
professionnelle (DGEFP), Fonds pour linsertion pro-
fessionnelle des personnes handicapées dans la fonc-
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tion publique (FIPHFP), Fédération des associations,
groupements et établissements pour la réadaptation
des personnes en situation de handicap (FAGERH),
Fédération nationale des accidentés de la vie (FNATH)
— et locaux — MDPH, PGle emploi, Cap emploi, Service
d’appui au maintien dans l'emploi des travailleurs han-
dicapés (SAMETH). Le projet, dont la conduite a été
confiée a un cabinet de conseil, a abouti en mars 2011.
Quatre processus ont été identifiés par les différents
acteurs et déclinés en procédures (succession dactivités
réalisées par un ou plusieurs acteurs) :

accueil/information;

évaluation pluridisciplinaire/proposition;

décision/orientation;

suivi du dossier.
Sur la base des bonnes pratiques et des points faibles
identifiés, lensemble de ces processus et procédures a
été modélisé en y incorporant des propositions d'amé-
lioration. Ce travail a, par exemple, mis en évidence
Lutilité d’'un accés des MDPH au Dossier unique du
demandeur d’emploi (DUDE, outil de Pole emploi). Une
convention nationale a été signée entre ['Etat, la CNSA
et Pole emploi pour permettre cet accés en consulta-
tion, chaque MDPH étant ensuite invitée a y adhérer.
Quelques MDPH expérimentent la saisie de données
dans le DUDE. Les données des MDPH utiles a Pdle
emploi ont également été identifiées. Dans lattente
d’une interconnexion des systémes d’information de
Pole emploi et des MDPH, ces données font lobjet d’'une
transmission par d’autres biais a des fins d’enregistre-
ment dans le systéme d’information de Pdle emploi.
La sphére Education englobe tous les échanges entre
la MDPH et l'inspection d’académie, relatifs a la sco-
larisation des éléves de 2 a 20 ans, de la maternelle a
bac + 2. La démarche de cartographie des processus,
engagée en 2011, se penche sur les points suivants: plan
personnalisé de compensation et projet personnalisé
de scolarisation (PPC/PPS), auxiliaire de vie scolaire
individuel (AVSI), orientation, matériel pédagogique
adapté (MPA), transport scolaire (ATS), préconisation
d'aménagement de la scolarité.
La sphére Etablissements et services médico-sociaux
sera abordée en 2012.

Formation et accompagnement des MDPH

La CNSA sattache a fournir un appui aux MDPH dans
lappropriation et lapplication des évolutions législatives
et réglementaires qui impactent leur environnement,
leurs modalités d'intervention ou leurs missions. Elle a
ainsi contribué, en lien avec la Direction générale de la

cohésion sociale (DGCS), a analyser limpact de la « loi
Paul Blanc» de juillet 2011, en particulier sur la mise en
place de contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens
(CPOM) entre les MDPH et I'Etat.

Dans le contexte de réforme de lallocation aux adultes
handicapés (AAH) et d’évolution de son pilotage, la
publication, en aoiit 2011, du décret précisant la notion
de «restriction substantielle et durable pour l'accés a
I’emploi » (RSDAE), critére d'attribution de 'TAAH pour
les personnes dont le taux d’incapacité est au moins
égal a 50 % mais inférieur a 80 % et modifiant la durée
d’attribution de UAAH (désormais accordée pour un a
deux ans),a donné lieu a des échanges techniques entre
les professionnels des MDPH et la CNSA.

Une expérimentation menée par la Direction générale
de la modernisation de ['Etat et la Direction générale de
la cohésion sociale (DGME et DGCS) dans huit dépar-
tements au cours du premier semestre 2011 a permis
de tester des modalités de travail partenarial entre les
services déconcentrés de U'Etat (cohésion sociale et
travail/emploi), les MDPH, les CAF et les caisses de la
MSA. Des outils ont été développés, tels que «larbre
de décision », servant de support au dialogue entre
les membres de l'équipe pluridisciplinaire ainsi que
pour la présentation des dossiers en commission des
droits et de lautonomie des personnes handicapées. En
outillant ainsi ces instances grace a une grille d'analyse
commune, C’est aussi lharmonisation des pratiques qui
est recherchée dans un souci d’égalité de traitement
des demandeurs d’AAH. Le déploiement de ce dispositif
dans les services déconcentrés, décidé en septembre
2011, se déroule de fagon progressive, parallélement a
la formation des équipes pluridisciplinaires par la CNSA
(présentation juridique des nouveaux textes relatifs a
AAH et mise en application sur des cas pratiques) : prés
de trois cents agents des MDPH ont été formés par les
formateurs relais mis en place par la CNSA au cours du
quatriéme trimestre 2011

En 2011, la CNSA a, en outre, poursuivi son travail de
sensibilisation des magistrats des tribunaux du conten-
tieux de l'incapacité (TCl) a la loi du 11 février 2005.
Enfin, en plus de la mise a disposition des MDPH de
formateurs relais qualifiés, la CNSA propose des cahiers
des charges ou des formations référencées sur des thé-
matiques identifiées comme prioritaires par les MDPH
pour la formation des membres du réseau.

La méthodologie de l'expérimentation permet,
lorsqu’elle fait l'objet d’'une préparation suffisante,
d’une animation efficace et d’'une évaluation précise,
d’adapter les dispositifs aux objectifs et aux réalités
et contraintes de terrain. La CNSA s'investit dans la
conception et lanimation d’expérimentations menées
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par les MDPH et leurs partenaires. L'expérimentation
menée dans le cadre du plan Cancer (décrite dans le
chapitre 1) en fait partie. Trois autres exemples sont
présentés ici.

Une expérimentation concerne l'évaluation de l'em-
ployabilité des primo-demandeurs d’AAH. Lancée en mai
2011 avec la DGCS et menée par dix MDPH, la démarche
consiste a appliquer aux personnes formulant, auprés
de leur MDPH, une demande dallocation aux adultes
handicapés, un processus d’évaluation spécifique pré-
conisé par le rapport « L’emploi, un droit a faire vivre
pour tous » (de Michel Busnel). ILs'agit d'associer recueil
d’informations, accompagnement et mise en situation
pour favoriser linsertion professionnelle. Concréte-
ment, les MDPH sont amenées a mettre en ceuvre des
bilans médico-psycho-socio-professionnels, prenant en
compte la motivation de la personne, ses compétences,
ses capacités et possibilités de compensation et son
environnement en combinant entretiens pluridiscipli-
naires et mises en situation en milieu de travail.
L'expérimentation a vocation a se poursuivre jusqu’en
2012 et son évaluation jusqu’en 2013. Elle vise a vérifier
les conditions de mise en ceuvre de ce type de bilan et

son apport a ['évaluation de la situation de la personne
(impact sur les décisions de la CDAPH, sur lidentifica-
tion des besoins d'accompagnement, suites données
par le service public de lemploi, parcours d’insertion
des personnes). Le comité de pilotage de lexpérimen-
tation réunit, autour de la DGCS, la CNSA, la Délégation
générale a l'emploi et a la formation professionnelle et
la Direction du budget. Y participent également Péle
emploi, TAGEFIPH, le FIPHFP, les MDPH expérimen-
tatrices ainsi que les auteurs du rapport a lorigine de
lexpérimentation.

Une deuxiéme expérimentation concerne les auxi-
liaires de vie scolaire (AVS). Dés septembre 2010, un
groupe de travail réuni par la CNSA avait conclu a la
nécessité de mettre en place des supports communs
d’évaluation des besoins d'accompagnement a la sco-
larisation des éléves handicapés et d’élaboration des
réponses. Ces outils communs, qui doivent &tre utili-
sables par les MDPH et leurs partenaires dans le cadre
d’'un mode opératoire harmonisé et compatible avec
lutilisation du GEVA, ont été expérimentés de mars a
juin 2011 par dix MDPH. Ils se fondent sur une trame
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composée de quatre parties:

un bloc d’identification (modalités de scolarisation de
l'éléve, actuelles et envisagées; nature des troubles);

une partie consacrée a 'évaluation de lautonomie
de léléve (identifiant également les aides déja mises
en place);

une partie consacrée a la description qualitative des
besoins d'accompagnement;

et une derniére rubrique destinée a recueillir les
remarques et compléments des différents acteurs
concernés (permettanta l'éléve, a son responsable légal
et, le cas échéant, a lAVS de réagir, de commenter ou de
compléter les évaluations ou propositions faites).
Les modalités d’utilisation du document sont diffé-
rentes selon qu'il s'agit d’'une premiére demande ou
d’'un renouvellement.
Une premiére phase, consacrée a la vérification de
lopérationnalité du support et du processus proposé,
s'est déroulée entre mars et juin 2011. Elle a permis de
vérifier la pertinence de loutil pour l'équipe pluridis-
ciplinaire et de faire évoluer les supports. Une expéri-
mentation en grandeur réelle sera déployée en 2012 et
fera l'objet d’'une évaluation. Il s'agira de vérifier s'il est
possible de se donner des régles communes pour aider
a la préconisation de mesures adaptées et d'apprécier
qualitativement l'impact d’une telle démarche sur les
attributions d’AVS (transparence, équité).
Enfin, la CNSA accompagne trois MDPH dans la mise
en place d’'une maison départementale de L'autono-
mie (MDA) réunissant des missions relatives aux per-
sonnes agées et aux personnes handicapées. La CNSA
leur propose un accompagnement des réflexions et un
partage des expériences en matiére de gouvernance et
de méthodologie de conduite du changement. L'ani-
mation de la démarche et les réunions communes ont
permis d'identifier des conditions de réussite d’une telle
démarche de convergence. Elle nécessite, en particulier,
un portage politique fort, ladhésion des acteurs locaux
a la convergence des organisations et a la suppression
de la barriére d’age et des décisions partagées entre le
conseil général et la commission exécutive de la MDPH
pendant la phase de construction de la MDA.

Le suivi de l'activité des MDPH
Une croissance continue de l'activité
qui place les MDPH sous tension

La CNSA a procédé, en 2011, au recueil et a la synthése
des rapports d’activité des MDPH pour lannée 2010,

constatant, cette année, un meilleur taux de transmis-
sion des rapports d'activité que les années précédentes.
Apreés cing ans d’existence, les rapports 2010 des MDPH
ont souvent été loccasion de dresser un bilan d’étape
(voir annexe 5 de ce rapport).
Ces rapports d'activité, enrichis des statistiques d'acti-
vité transmises par les départements depuis 2006 et de
lexploitation des résultats des comptes administratifs
2010 des MDPH, forment le socle d'une synthése faisant
le point du fonctionnement, des réussites, des marges
de progreés, des freins et des contraintes de ce nouveau
service public de proximité. Elle est publiée par la CNSA
sous la forme d'un dossier technique.
Les enjeux auxquels les MDPH font face sont souvent
contradictoires et traduisent une situation de «ten-
sion » évidente a la lecture des rapports:

un flux de demandes en constante augmentation,
et des moyens de fonctionnement naugmentant pas
proportionnellement;

une exigence de réponses personnalisées et la néces-
sité d'un traitement de masse en vue d’une réduction
des délais;

des obligations légales qui ne sont encore que par-
tiellement remplies: respect des délais, production de
statistiques, fonction d'observation;

la nécessité d'adapter en permanence lorganisation
par la poursuite d’une rationalisation des circuits et des
outils de travail.
L'évolution des demandes de PCH, qui représentent
6,6 % des demandes recues par les MDPH (premier
semestre 2011), est illustrative de la pression croissante
exercée sur ces organisations: avec 19000 demandes
déposées par mois dans les MDPH, le nombre de
demandes a augmenté de 24,1% par rapport au second
semestre 2010.
Les rapports d'activité des MDPH témoignent surtout
d’'une exigence maintenue de qualité, dans un contexte
économique et social difficile oli la MDPH, au carrefour
des politiques publiques, est identifiée comme une voie
de recours possible pour les personnes handicapées et
leur famille, mais également pour les professionnels
d’un territoire.
Quanta lanalyse des comptes administratifs des MDPH,
réalisée pour la quatriéme année consécutive par la
CNSA, elle a mis en évidence un renforcement de la
tendance a intégrer les dépenses dans le budget de la
MDPH au lieu de les reporter sur celui de ses « contri-
buteurs ». Cela témoigne d’une volonté de rendre les
flux financiers entre les partenaires plus lisibles. La
diversité des modalités d'organisation des MDPH est
également confirmée par lanalyse des rapports 2010,
d’'une part dans les relations financiéres qu'elles entre-
tiennent avec leurs partenaires (notamment la part
des dépenses propres dans le total des dépenses), et



d’autre part dans le nombre et lorigine des personnels
quiy travaillent.

La construction du systéme d’information
partagé entre les MDPH et la CNSA

Engagée depuis 2007, la construction d’un systéme d’in-
formation partagé entre les MDPH et la CNSA doit per-
mettre un meilleur pilotage de la politique du handicap,
par la connaissance des caractéristiques des personnes
en situation de handicap, de leurs besoins, des réponses
apportées et par le suivi de la mise en ceuvre des déci-
sions prises et notamment par la mise en exergue des
besoins en établissements et services médico-sociaux.

[ ]

sipa

Systéme diinformation partagé pour

Iautonomie des personnes handicapées
Le Systéme d’information partagé pour l'autonomie des
personnes handicapées (SipaPH) doit étre alimenté des
données MDPH via leur systéme d’information et rem-
placer a terme les enquétes menées auprés des maisons

Evolution mensuelle lissée des demandes PCH 2006 — 1 semestre 2011 — Estimation France entiére
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départementales des personnes handicapées. A partir
des données individuelles des MDPH, qui alimenteront
le SipaPH (données anonymisées), la CNSA sera en
mesure d’interroger lactivité des MDPH (demandes,
décisions, types de prestations...) et de mieux connaitre
les caractéristiques des demandeurs.

Maintenant que les MDPH se sont dotées de systémes
d’information remplacant des outils devenus obso-
létes (&tape achevée en 2010), la mise en place de la
transmission des données des MDPH vers la CNSA
nécessite d'installer des extracteurs de données dans
chacune d'elles, outils indispensables pour lalimenta-
tion automatique du SipaPH. Cette étape s'est poursui-
vie durant toute année 2011 et continuera en 2012. Elle
implique des phases de tests techniques et fonctionnels
préalables a lintégration des fichiers dans le SipaPH
(phase en cours fin 2011 et début 2012). En paralléle, des
tables de correspondances (transcodifications) entre les
nomenclatures utilisées dans les systémes d’informa-
tion respectifs des MDPH et de la CNSA sont établies
et des séries de tests d'anonymisation sont réalisées.
Pour répondre a l'enjeu de la fiabilité des comparai-
sons départementales, la CNSA organise également
des réunions avec les MDPH autour de la qualité des
données. Les états statistiques qui parviennent annuel-
lement a la Caisse mettent en évidence des difficultés
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de remplissage des indicateurs demandés souvent dues
a des différences d’interprétation des définitions ou
a des définitions calées sur des organisations. Les
échanges permettent alors de parvenir a des défini-
tions partagées qui saffranchissent des pratiques et
des organisations locales afin d'améliorer la compa-
rabilité des données.

Les données de 'année 2011 resteront fragiles, tout
comme celles de 2010, car issues de systémes d'infor-
mation récents dans les MDPH et ayant fait lobjet de
remontées par enquétes.

Le SipaPH doit répondre aux attentes de nombreux
acteurs du champ du handicap. Il est attendu comme
un outil d'aide au pilotage de la politique du handicap et

demeure un enjeu pour la connaissance des personnes
handicapées et de leurs besoins.

ILa donc vocation a étre alimenté, en sus des données des
MDPH, par d'autres sources de données: conseils géné-
raux pour les données financiéres, données de la CNAF
ou de la CCMSA relatives aux bénéficiaires de prestations
services par les CAF ou la MSA, données de la Caisse
nationale de lassurance maladie des travailleurs salariés
(CNAMTS), de lEducation nationale, etc.

De ce fait, la gouvernance du projet a été élargie en sep-
tembre 2011. La CNSA en reste le pilote mais c’est désor-
mais le Comité stratégique SipaPH, coordonné par le
secrétaire général du Comité interministériel du handicap,
qui valide les évolutions de loutil et qui devra promouvoir
et permettre, grace a des partenariats, lalimentation du
SipaPH par des données nationales agrégées.

Les différents canaux de remontée

de données vers la CNSA

La CNSA recueille les données issues des MDPH par
différents canaux.

— Les maquettes budgétaires des MDPH:

chaque conseil général adresse a la CNSA avant

fin avril de "année N+1 les données du budget consolidé de
sa MDPH (dépenses, ressources, effectifs) ; elles sont restituées
de fagon consolidée au Conseil de la CNSA en octobre N+1.

— Une enquéte annuelle: elle fait remonter

pour mars/avril N+1 les données relatives

au fonctionnement (organisation de I'accueil, évaluation,
recours, partenariats...) et a activité des MDPH (nombre

et nature des demandes et des décisions, recours, délais de
traitement, stock des demandes...). Il est fait une restitution
comparée de ces données aux conseils généraux et une
présentation consolidée au Conseil de la CNSA en juin N+1.

— Une enquéte mensuelle: elle permet d’assurer un suivi
mensuel de la PCH et de sa montée en charge (nombre

de demandes, nombre de prestations de compensation

du handicap décidées distinguant enfants et adultes, contenu
par élément). Il en est fait deux restitutions par an au Conseil
de la CNSA.

— La transmission mensuelle des données financieres
relatives aux dépenses de PCH (et d’allocation

personnalisée d’autonomie — APA) en provenance

de la Direction générale des finances publiques. Il s’agit
de la consolidation des données des paieries départementales.
Elle permet de suivre I’évolution des dépenses et donne lieu
a publication dans la lettre financiere mensuelle de la CNSA.

— La transmission annuelle des données sur la PCH

et PAPA, par les conseils généraux: elle est effectuée
entre février et juin sur les données de 'année précédente.
Elle porte sur les dépenses et le nombre de bénéficiaires
d’un paiement de PCH ou d’APA, entre le 1* janvier

et le 31 décembre N-1, qui font l'objet de restitutions

au Conseil de la CNSA.

— Le systtme d’information partagé pour Pautonomie
des personnes handicapées (SipaPH), qui consolidera
les données des systemes d’information des MDPH,
remplacera les enquétes mensuelles et annuelles aupres
des MDPH.

Il complétera la connaissance par des informations

sur les bénéficiaires d’un droit ouvert par la CDAPH;

le suivi des décisions, notamment. Cenquéte annuelle
devra toutefois étre maintenue pour continuer a disposer
d’informations sur Porganisation des MDPH, qui n'ont pas
vocation a remonter via le SipaPH.
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MDPH du Bas Rhin

Les maisons départementales des personnes
handicapées (MDPH) ont été créées pour
apporter a toute personne en situation

de handicap une réponse personnalisée dans
le respect du principe d’égalité de traitement,
sur l'ensemble du territoire. Leurs missions
consistent a informer, accueillir les personnes,
les aider a formuler leur projet de vie, évaluer
leurs besoins, suivre les décisions prises par
la commission des droits et de lautonomie et,
si besoin, jouer les médiateurs. Ici, la MDPH
du Bas Rhin, a Strasbourg.
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Accompagner l'action des services
a domicile

Les difficultés du secteur de laide a domicile se sont
poursuivies en 2011. Le rapport de la députée Bérengeére
Poletti en a résumé les causes structurelles et conjonc-
turelles. Dans le cadre des premiéres mesures «d’ur-
gence », le rapport a notamment débouché sur la
création du fonds de restructuration de laide a domi-
cile qu'il préconisait, doté de 50 M€, dans le cadre
de la loi de finances pour 2012. La gestion de ce fonds
a été confiée a la CNSA et aux ARS. Le rapport final a
également formulé des propositions relatives a la gou-
vernance du secteur (question de la coexistence d’un
systéme d'autorisation par le conseil général et d'agré-
ment par 'Etat) et des pistes en matiére de modalités
d'allocation de ressources.

L'année 2011 a vu sengager des expérimentations de
nouvelles modalités de tarification des services d’aide
a domicile, pilotées par [Assemblée des départements
de France (ADF) et soutenues par ['Etat, qui en a précisé
le cadre dans la loi de finances pour 2012. La CNSA est
associée au suivi de ces expérimentations.

Une dynamique de contractualisation
au service d’un choix de vie a domicile
de qualité

Les travaux menés en 2011 dans le cadre du débat
national sur la prise en charge de la dépendance ont
largement souligné 'importance de permettre une vie
a domicile de qualité pour toute personne en perte
d’autonomie. Cette aspiration a vivre chez soi de la facon
la plus autonome possible est partagée par les personnes
en situation de handicap. Les services professionnels
intervenant a domicile pourfournir des aides et des soins
sontdoncen premiére ligne pour répondre a cette attente
sociétale croissante. Pour agir de fagon cohérente, ils
doivent coordonner leur action avec les autres profes-
sionnels intervenant aupreés de la personne et avec les
équipes ayant procédé a 'évaluation de ses besoins.
L'action de la CNSA vise précisément a répondre a ces
enjeux:

qualité de laide apportée, par des actions concernant
la formation des professionnels, la performance des
organisations, la modernisation des outils de travail;

diversification et développement de loffre de service
a domicile;

soutien des aidants, dont le rdle essentiel aux cotés
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des personnes en perte d'autonomie et en situation de
handicap fait lobjet de la premiére partie du présent
rapport.

Pour répondre a ces enjeux, la loi prévoit que la section
IV du budget de la CNSA finance les actions suivantes:

la modernisation des services d’aide a domicile;

la promotion des actions innovantes permettant le
maintien a domicile;

la professionnalisation des salariés de laide a domi-
cile, y compris ceux exercant en emploi direct;

la formation des aidants familiaux;

la formation des accueillants familiaux.

Outre ces interventions en faveur de laide a domicile,
la section 1V peut également financer des actions de
formation et de qualification des personnels soignants
des établissements et services médico-sociaux pour
personnes agées dépendantes et pour personnes
handicapées.

Alors gu’initialement elle financait des projets iso-
lés, la CNSA a entrepris, dés 2006, de structurer le
soutien apporté au secteur par une politique de
conventionnement.
Désormais, elle n'intervient que dans le cadre de cofi-
nancements avec d'autres institutions avec lesquelles
elle engage des partenariats formalisés autour de plans
d’action:

des conventions départementales de modernisa-
tion des services de laide a domicile conclues avec
les conseils généraux dans une logique d’organisation
territoriale de loffre;

des conventions nationales d’appui aux opérateurs
nationaux de l'aide a domicile (fédérations natio-
nales) dans une logique d’organisation du travail dans
lentreprise;

des accords-cadres avec les organismes paritaires
collecteurs agréés (OPCA) du secteur dans une logique
de professionnalisation de la filiére.
L'année 2011 a vu une évolution dans la procédure de
conventionnement. Avant ladoption de la loi du 10 aoit
2011 modifiant la loi HPST, 'Etat (la DGCS au niveau
central, et les préfets au niveau départemental) avait
la responsabilité d'agréer les projets et était cosigna-
taire des conventions. Depuis aolit 2011, cette procédure
d’agrément est supprimée et ['Etat intervient donc uni-
quement dans la définition des objectifs stratégiques
fixés a la Caisse, dans le cadre de sa convention d’objec-
tifs et de gestion.
Les projets sont financés sur les ressources propres de
la CNSA par une fraction des 0,1% de CSG, comprise
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entre 5 % et 12 % de cette ressource (fixée par arrété).
Cette fraction a été ramenée de 6% en 2010 a 5%
en 2011. Le budget consacré a la modernisation des
services et a la professionnalisation des services et
établissements s'est ainsi élevé, en 2011, a 84,4 M€.
60,8 M€ ont été consommés en 2011. Les réserves
de la section, constituées par les excédents cumulés,
s'élévent ainsia 76 M€ fin 2011, malgré un transfert de
6,5 M€ vers la section | dans le cadre de l'adoption du
budget modificatif 2011.

De plus en plus de départements
couverts par une convention

La CNSA a poursuivi en 2011 la dynamique de conven-
tionnement avec les départements, en demande de
soutien pour renforcer et déployer leur politique de
maintien a domicile. Douze nouvelles conventions de
modernisation et de professionnalisation de laide a
domicile ont ainsi été signées avec des conseils géné-
raux pour la période 2011-2013 (parmi lesquels Ardéche,
Cotes d'Armor, Loir et Cher, Pas de Calais, Pyrénées
Atlantiques...), pour un total de 10376 056 € de sub-
ventions entre 2011 et 2013, ainsi que six avenants. A fin
2011, soixante-sept départements avaient contractualisé
avec la CNSA.

Les conventions conclues par la CNSA avec les dépar-
tements — a lissue d’un processus relativement long
d’analyse des besoins locaux, de construction de plan
d’action et de négociation sur le niveau de cofinance-
ment — permettent ensuite soit le reversement de ces
subventions a des services d’aide a domicile, soit la
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conduite directe de projets en faveur des services, pour
favoriser la cohérence entre les objectifs d'organisation
territoriale et les programmes de modernisation. Sur
les soixante-sept programmes départementaux ayant
fait Lobjet d'une contractualisation, la CNSA finance en
moyenne 50 % du coiit total, le conseil général 45 % et
les autres financeurs 5 %.

Le contenu des conventions signées témoigne de la matu-
rité des politiques départementales en faveur du secteur
de laide a domicile, plus cohérentes, plus globales et
plus lisibles a travers leurs schémas départementaux. Les
conventions signées comportent désormais des projets
mieux ancrés dans le contexte territorial et adaptés au
diagnostic préalablement posé par les acteurs locaux.
Toutes les catégories d'actions sont concernées, dont les
plus fréquentes concernent:

la structuration des services, notamment via des
regroupements de structures et laccompagnement de
démarches de mutualisation;

lappuia la performance de la gestion et de l'organisa-
tion, les démarches d'audit organisationnel et financier
étant particuliérement fréquentes (dans un contexte
de tensions budgétaires) et linvestissement dans des
systémes d’information et de télégestion trés souvent
présent dans les conventions;

le développement de loffre en soutenant le démar-
rage de services complémentaires (garde itinérante de
nuit, extension des horaires d'intervention, actions de
soutien des aidants...) ;

la promotion et valorisation des métiers, enfin, corol-
laire des efforts de professionnalisation (accompagne-




ment des jeunes professionnels, tutorat, formations
thématiques...).

Cette vision transversale favorise une approche glo-
bale du secteur et implique des projets de grande
envergure, qui auront des effets pérennes et struc-
turants sur le secteur. Les actions engagées s'inscri-
vent dans une logique prospective et d’adaptation
aux besoins.

Tous les départements n'ont pas encore passé conven-
tion avec la CNSA. Pour ne pas désavantager les struc-
tures de ces territoires, qui pourraient avoir besoin d’un
soutien pour se moderniser et se professionnaliser, une
enveloppe (6,8 M€ en 2011) est déléguée aux agences
régionales de santé, qui sont chargées de sélection-
ner des projets de modernisation de laide a domicile
entrant dans le champ de la section IV.

Un soutien structurant aux projets
de modernisation du secteur

Parallélement aux conventions départementales, la
CNSA est liée par convention a dix fédérations d’asso-
ciations ou d'entreprises de services d’aide a domicile
(UNA, ADMR, ADESSA, FEPEM, UNCCAS, ASSISTEO,
ADHAP Service, HANDEO, Croix-Rouge Francaise,
APF), dont elle soutient les programmes de moder-
nisation des structures de leurs réseaux. Cingq de ces
conventions sont arrivées a échéance fin 2011, le début
de l'année 2012 étant consacré au bilan des actions
menées. La convention avec I'APF a été signée en 2011
pour la période 2011-2012 et vise a soutenir 'évolution
des systémes de gestion et d’information de ses services
d’aide et d'accompagnement a domicile (mise en place
et recueil d’indicateurs de pilotage, développement
d’outils informatiques dédiés...). Le coiit des actions
prévues dans le cadre de la convention est couvert a
65 % par la subvention de la CNSA (d’'un montant de
605313 €).

Ces programmes concernent essentiellement la qua-
lité du service (démarches qualité et accompagnement
des structures vers la certification), la gestion des res-
sources humaines (GPEC, prévention des risques pro-
fessionnels), la gestion-organisation des structures et
la modernisation des systémes d’information (acquisi-
tion de logiciels métier, déploiement de la télégestion,
harmonisation des infrastructures informatiques du
réseau...).

Le choix de ces thématiques n’est pas surprenant dans
le contexte actuel: mobiliser et développer les res-
sources humaines pour une plus grande efficience de
lorganisation, gérer la qualité pour satisfaire le client,
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La contractualisation avec
les départements au titre de la section IV
du budget de la CNSA

D
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°%
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I Conventions signées en cours d’exécution (38)

[ Projet finalisés (procédures de contreseing
engagées (15, dont Mayotte)

[ Projets & I’étude (renouvellement de convention
—21—0U nouveaux programmes —3)

(] Départements ayant engagé une réflexion (14)

[ Aucune réflexion engagée

rationaliser l'organisation pour réduire les coiits de
fonctionnement/production constituent les objectifs,
et le soutien de la CNSA doit permettre d’en accélérer
la réalisation.

Dans ce cadre, et en lien avec les actions de moder-
nisation des systémes d’information (SI) des réseaux
qu’elle cofinance, la CNSA soutient des travaux destinés
anormaliser les échanges d’informations entre les four-
nisseurs de services, les financeurs et les régulateurs.
Cette démarche, menée par l'association Edisanté en
lien, notamment, avec les services d’aide a la personne,
[Assemblée des départements de France, et les diffé-
rents financeurs (conseils généraux, CNAV, CNAF, MSA,
RSI), a principalement porté, en 2011, sur le processus
de facturation. Il s'agit de faciliter le «dialogue » entre
les systéemes d’'information des prestataires d’aide a
domicile etde leurs financeurs. La méthodologie choisie
consiste a réunir autour d’'une méme table les acteurs
concernés (fédérations d'aide a domicile, éditeurs de
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logiciels, conseils généraux...) afin que chacun puisse
indiquer les informations dont il a besoin, et les don-
nées a échanger en vue de ['élaboration de la factura-
tion. Les travaux menés en 2011 ont permis de modéliser
les éléments de facturation, dont les éditeurs de Sl vont
désormais pouvoir se saisir pour faire évoluer leurs
produits conformément aux besoins exprimés. Des sites
pilotes devraient tester ces évolutions en 2012.
Poursuivant le méme objectif de modernisation et de
dématérialisation, la CNSA contribue a la démarche
pilotée par l'Agence nationale des services a la per-
sonne pour la mise en place d’un dispositif automatisé
de tiers-payant des cotisations sociales pour le paie-
ment de lAPA et de la PCH. L'Agence centrale des orga-
nismes de sécurité sociale (ACOSS, téte de réseau de
la branche recouvrement) a congu larchitecture cible
d’'un systéme national centralisé, dont la réalisation
aura lieu en 2012.

Poursuite de l'effort
de professionnalisation
en lien avec les OPCA

L'étude réalisée par la DREES auprés des intervenants
a domicile met en évidence un niveau de qualification,
certes en progression, mais encore relativement faible:
en 2008, seulement 40 % des intervenants avaient un
diplome du secteur sanitaire ou social. La CNSA est
engagée aux cotés des organismes paritaires collec-
teurs des fonds de la formation professionnelle agréés
(OPCA) en faveur de la qualification des professionnels
du secteur: deux accords-cadres, avec Uniformation
(juillet 2009) et avec le Centre national de la fonction
publique territoriale — CNFPT (mars 2010), accom-
pagnent les efforts de qualification et de professionna-
lisation des salariés du secteur.

Le partenariat avec Uniformation a permis la forma-
tion de 47778 stagiaires en 2011 (bilan provisoire).
Le partenariat avec le CNFPT prévoit la qualification
des personnels au diplome d’Etat d’auxiliaire de vie
sociale et au titre professionnel d’assistant de vie aux
familles par la validation des acquis de l'expérience
— VAE. Il doit permettre a environ 500 salariés de
s'engager chaque année dans un dispositif de for-
mation conduisant a lobtention d’un des diplomes
professionnels cités.

Développement des mesures relatives
aux aidants familiaux

La CNSA est fortement sollicitée pour accompagner
les associations qui mettent en ceuvre la formation

des aidants familiaux. Ce type d’action est éligible
aux crédits de la section 1V depuis la loi HPST du
21 juillet 2009. La CNSA a signé des conventions avec
la Fédération Nationale des Aphasiques de France et
lAssociation France Alzheimer. Une nouvelle conven-
tion a été conclue avec France Alzheimer pour la
période 2011-2012.
Dans le cadre du Plan Alzheimer, qui prévoit de
déployer des actions de formation des aidants, la
CNSA a également délégué aux ARS 3 M€ pour la
mise en ceuvre de cette mesure. Les ARS ont procédé
a des appels a candidature et identifié une centaine
de prestataires, en 2011, pour réaliser ces formations
(principalement des établissements et services et des
associations d’aide aux familles ou aux personnes
malades).
Enfin, une étude interne portant sur les actions de la
CNSA en matiére d’aide aux aidants, réalisée en milieu
d’'année 2011, a mis en évidence l'existence d’un volet
relatif aux aidants familiaux dans un grand nombre
de conventions départementales de modernisation de
laide a domicile, comportant plusieurs types d’actions
(dont certaines ne sont pas financées par la section
IV mais par le département et par d’autres sources de
financement) :

lamélioration de l'information des aidants;

la formation des aidants;

le développement de solutions de répit;

le développement d’actions psycho-socio-éducatives
en faveur des aidants, principalement des groupes de
parole ou du soutien psychologique.

Aides techniques: rapprocher la recherche
et les usages

Associées aux aides humaines, les aides techniques
contribuent a lautonomie et a 'amélioration de la
qualité de vie des personnes handicapées ou agées.
La prestation de compensation du handicap (PCH) et
lallocation personnalisée d’'autonomie (APA), versées
par les départements, financent tout ou partie de ces
aides.

Pour favoriser laccés des personnes en perte d’auto-
nomie aux aides techniques, la loi a confié a la CNSA
une mission d'information et de conseil; elle doit
également « contribuer a ’évaluation de ces aides et
veiller a la qualité des conditions de leur distribution ».
Depuis son installation, la CNSA s'est attachée a par-
ticiper aux instances chargées des aides techniques
et des dispositifs médicaux, telles que le Comité
économique des produits de santé (CEPS), ol elle a



voix consultative; ou a créer des lieux d’échange tels
que U'Observatoire du marché et des prix des aides
techniques.

Produire et diffuser de la connaissance
économique et de 'information:
I'Observatoire du marché et des prix
des aides techniques

Dés 2007 la CNSA a mis en place un observatoire qui
réunit les industriels, les associations de représentants
des utilisateurs, les administrations et d'autres acteurs
afin d’échanger leurs données et leurs analyses au sein
de groupes de travail thématiques, avec trois missions.

Connaitre: ['Observatoire rassemble les informations
disponibles sur les marchés des aides techniques. Outre
la récolte de données nationales, une cartographie ter-
ritoriale des distributeurs a été élaborée pour certaines
aides techniques ciblées. Les résultats de I'étude com-
parative européenne des marchés réalisée dans cing
pays ont été diffusés fin 2009.

Comprendre: 'Observatoire produit des analyses
destinées a mieux comprendre la formation des prix
des aides techniques au regard du service rendu, de
lintégration de l'innovation et de la distinction des
coiits de fabrication et des services associés. Ces tra-
vaux sont menés sur quatre catégories de produits: les
fauteuils roulants, manuels et électriques, les prothéses
auditives, les aides a la communication pour déficients
visuels, les technologies de l'information et de la com-
munication et les gérontechnologies. Des devis types
ont également été élaborés et ensuite diffusés auprés
des professionnels.
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Informer: la CNSA publie au fur et a mesure sur son
site les résultats des travaux menés susceptibles d’ap-
porter des connaissances utiles aux utilisateurs et aux
professionnels (rubrique « Actions »).

En 2011, Bernard Tinturier a succédé a Eric Molinié,
président de 'Observatoire depuis sa création.

Rapprocher la recherche sur les aides
techniques sophistiquées et leurs usages:
les centres d’expertise nationaux

Renforcer la qualité et laccessibilité des informations
sur les aides techniques et structurer ce champ, tels sont
les objectifs qui ontamené la CNSA a expérimenter plu-
sieurs dispositifs et a encourager la mise en cohérence
du secteur. Ce dernier se caractérise par la coexistence
d’un grand nombre d’acteurs, publics, associatifs, indus-
triels, et par labsence de cadre institutionnel solide et
partagé. Ainsi, linitiative de créer un site internet dédié
a linformation sur les aides techniques sest heurtée a
un manque d’harmonisation des bases de données exis-
tantes en France mettant a disposition les informations
etalabsence de validation des données principalement
issues de sources commerciales; cest ce qui explique
la décision de fermer le site « www.aides-techniques-
cnsa.fr», dont la plus-value apportée aux utilisateurs
par rapport a ces bases était insuffisante. De méme, au
niveau territorial, les fonctionnements des structures
d’accueil et d’information sont trés divers et leur struc-
turation a 'échelle régionale s'est révélée difficile.

L'année 2011 a vu les centres d’expertise nationaux sur
les aides techniques (CEN-AT) entrer dans une phase
opérationnelle, ouvrant ainsi la perspective d’'un dis-
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positif structuré, réellement partenarial, afin de créer
une dynamique positive entre usagers, professionnels,
chercheurs et industriels autour des aides techniques
sophistiquées.

Les cing structures suivantes sont soutenues par la
CNSA:

Centre d'expertise national habitat (porté par le
Centre de référence de santé et aide a lautonomie) ;

Centre d’expertise national robotique (porté par la
Mutualité Languedoc, qui devrait constituer en 2012
un GIE) ;

Centre d’expertise national mobilité (porté par une
association, le Centre de ressources et d'innovation
mobilité handicap ou CEREMH) ;

Centre d’expertise national stimulation cognitive
(dont les membres fondateurs se sont constitués en
association) ;

Centre d'expertise national technologies de la com-
munication et de l'information (CENTICH, porté par un
groupement de fondateurs).

Ces centres d’'expertise nationaux expérimentaux sont
congus comme des « facilitateurs » et des « moteurs »,
chacun dans son champ spécifique. L'innovation et la
recherche doivent étre au service des besoins de com-
pensation des usagers, tels que constatés quotidien-
nement par les professionnels qui les conseillent. De
méme, le travail de ces professionnels au contact des
usagers doit intégrer les attentes des équipes de cher-
cheurs. La constitution de « focus groupes » d’'usagers
pour tester des aides techniques et faire part de leurs
retours constitue 'une des modalités de rencontre
entre l'innovation et les besoins de compensation
mises en ceuvre par les centres experts nationaux.

Le pilotage commun de ces expérimentations a permis
d’identifier les problématiques transversales appe-
lant des travaux conjoints et un partage d'outils et de
méthodes de travail. Cest ainsi le cas de l'évaluation
des aides techniques (adéquation aux besoins et aux
capacités des personnes, service rendu) ou encore de
la structuration de l'information relative a ces aides.
Un format partagé de fiche de description de premier
niveau des aides techniques a ainsi été élaboré par
les centres experts nationaux en 2011 qui lanceront,
en 2012, un appel d'offres de réalisation d’'une base de
données commune.

L'un des principaux enjeux de la deuxiéme année de
lexpérimentation consiste a consolider le modéle éco-
nomique des centres d’expertise nationaux, de fagon
a assurer leur pérennité sans subvention de fonction-
nement de la CNSA. Ils devront étre capables d’inté-
resser les organismes de soutien de la recherche et de
Uinnovation, d'autant plus que les aides techniques

concernées bénéficient depuis ces derniéres années
de possibilités de financements publics accrus (comme
la PCH, par exemple), qui permettent de mieux les
solvabiliser.

La recherche au service
de la qualité d’'usage

Un des leviers de [adaptation de l'innovation aux besoins
des personnes est le cofinancement de projets de nou-
velles technologies au service de lautonomie. Les pro-
jets financés par la CNSA sont retenus dans le cadre de
programmes européens, comme le projet T-Seniority,
et des appels a projets « Technologies pour la santé et
lautonomie » (TecSan) et « Ambient Assisted Living » (AAL
— assistance a la vie autonome), lancés en partenariat
avec [Agence nationale de la recherche (ANR). Les par-
tenariats mis en place autour du financement des projets
detechnologies au service de lautonomie permettent une
complémentarité des roles de la CNSA et de ses parte-
naires, notamment 'ANR. Ces collaborations mobilisent
une expertise technique et scientifique indispensable
pour évaluer lintérét des technologies expérimentées.
La CNSA est également attentive a l'évaluation de la
qualité d’usage des technologies proposées. Les appels
a projets TecSan lancés tous les ans associent la CNSA
depuis 2007. Leur objectif est de favoriser les partena-
riats entre le public et le privé pour développer des
technologies innovantes au service de l'acte médical
ou chirurgical, ou au service des personnes en besoin
d’aide a l'autonomie. Des appels a projets sont lancés
une ou deux fois par an dans le cadre du programme
européen AAL, qui regroupe vingt-trois pays euro-
péens entre 2008 et 2013. L'édition 2011 encourageait
la recherche sur le théme de la mobilité. Les projets
soutenus par le programme AAL sont transnationaux,
collaboratifs et cofinancés par les partenaires et par la
Commission européenne.

Eclairer les conditions &conomiques
de l'accés aux aides techniques

Depuis 2007, la CNSA participe aux travaux du Comité
économique des produits de santé (CEPS), dont elle est
membre, pour l'élaboration des nouvelles conditions
de prise en charge des véhicules pour personnes han-
dicapées (VPH), dite « nomenclature modulaire ». Ce
chantier de longue haleine a été relancé par le CEPS,
afin de revoir les conditions de remboursement par
lassurance maladie des fauteuils roulants a la suite de
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la révision de la nomenclature par la Haute autorité de
santé (HAS).

Cette révision a comme objectifs de:

* répondre aux besoins des personnes en situation
de handicap en permettant une meilleure adéquation
des réponses aux solutions techniques offertes par le
marché;

* rembourser les VPH au plus prés de la dépense sup-
portée par les utilisateurs;

« fournir aux professionnels une aide a la préconisation
et a la prescription.

L'expertise de la CNSA a été mobilisée pour:

* modifier la nomenclature et les tarifs, en sappuyant
sur sa connaissance du marché et des usages des VPH;
* participer aux échanges avec les acteurs économiques
du secteur;

e assurer les premiéres actions d'appropriation par les
futurs utilisateurs.

L'avis de projet de la nouvelle nomenclature a été publié
au Journal officiel en 2010 afin de recueillir les avis
des acteurs du marché. L'année 2011 a été consacrée a
lexamen par la HAS des six cent cinquante observations
recues a l'issue de cette phase de test. La Commission
nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des
technologies de santé (CNEDIMTS) de la HAS a publié,
en septembre 2011, un avis issu du traitement des obser-
vations par un groupe d’experts, transmis au Comité
économique des produits de santé (CEPS). La phase de
tarification est en cours. Ce projet complexe et ambi-
tieux, inscrit depuis 2003 dans un contexte législatif et
réglementaire évolutif (loi de 2005, notamment) et dans
un contexte économique contraint, devrait finalement
aboutir a une révision des tarifs de remboursement

des différents types de fauteuils roulants dans les mois
qui viennent.

La solvabilisation via la PCH

et les fonds de compensation

Les aides techniques représentent une part croissante
des aides accordées au titre de la prestation de compen-
sation du handicap (PCH) : de 20,8 % en 2007, elles sont
passées a 24,2 % en 2010. Laménagement du logement
et du véhicule représente quant a lui 17 % du volume de
la PCH, contre 22,2 % en 2007.

Les fonds départementaux de compensation inter-
viennent en complément, et principalement pour le
financement des aides techniques, des aménagements
de logement et des aménagements du véhicule. L'étude
réalisée en 2011 sur les données 2010 montre qu'en
termes de montants décidés, les aides techniques
représentent en moyenne prés de la moitié (47 %) des
montants accordés par les fonds départementaux de
compensation, les aménagements du logement, prés
d’un tiers des montants (32 %) et les aménagements du
véhicule prés d’un cinquieéme (17 %). Cette répartition
moyenne nationale ne signifie pas pour autant que les
situations départementales sont proches: la part des
aides techniques varie de 5% & 100 % selon les fonds
départementaux de compensation, celle des aména-
gements du logement peut concerner jusqu’a 89 %
des montants accordés et celle des aménagements du
véhicule jusqu’a 59 %.
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Structuration et animation de la recherche
au service des missions de la CNSA

La section V du budget de la CNSA, dotée de 20 M€
par an, est dédiée au financement d’études, recherches
et actions innovantes. Un programme d’actions annuel
validé par le Conseil de la Caisse définit les axes prio-
ritaires et identifie les projets a lancer ou les théma-
tiques précises sur lesquelles des partenaires extérieurs
peuvent solliciter un soutien financier de la CNSA. La
liste des projets financés en 2011 figure en annexe.
Le dispositif de soutien aux études, a la recherche
et a l'innovation fonctionne selon trois modalités
particuliéres:

par appel a projets de recherche, lancé en partenariat
avec d'autres institutions;

sous forme d’un appel a projets courant toute lannée,
qui ménage cinq fenétres d'instruction par an, instruc-
tion réalisée par la CNSA: une quarantaine de projets
ont été directement financés par la CNSA en 2011 par
ce biais;

par appel d'offres de la CNSA lorsque linitiative vient
d’elle et implique lappui d’un prestataire extérieur.

Poursuite des appels a projets
de recherche et premiers résultats

Depuis 2007, la CNSA s'est rapprochée d’institutions
et d'administrations compétentes dans le champ de la
recherche pour lancer des actions de recherche. Elle a
participé a vingt-huit appels a projets de recherche et a
financé certains des projets retenus.

En 2011, au-dela du renouvellement d’opérations avec
lAgence nationale de la recherche (ANR) (cf. chapitre
relatif aux aides techniques), la gestion de «lappel a
projets permanent Handicap et perte d'autonomie », mis
en place avec la Direction de la recherche, des études, de
['évaluation et des statistiques (DREES) en 2009, a été
transférée a Ulnstitut de recherche en santé publique
(IReSP). Ce nouveau partenariat a permis, également,
de formaliser d'autres actions de recherche comme le
lancement de lappel a projets « Handicaps rares », qui
découle du Schéma national d’'organisation sociale et
médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013.
Une seconde session de cet appel a projets sera lancée
en 2012.

Dans le cadre du programme ERA-AGE 2 visant a favo-
riser la recherche sur le vieillissement au niveau euro-
péen, un appel a projets transnational «Jjoint Call for
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Research Applications » a été lancé en coopération avec
la Caisse nationale d'assurance vieillesse (CNAV), qui
assure la coordination de la participation francaise au
programme. A travers les projets qui seront sélection-
nés, il s'agira de promouvoir le bien vieillir, en adoptant
un cadre comparatif international et en se fondant sur
une démarche multidisciplinaire. Les projets seront
financés pour une durée maximale de trois ans. Le
résultat est attendu courant 2012.

En 2008, la DREES et la CNSA, en lien avec la DGAS
(devenue, en 2010, la Direction générale de la cohé-
sion sociale — DGCS), I'IReSP et I'Union nationale de
familles et amis de personnes malades et/ou handica-
pées psychiques (UNAFAM), ont lancé un programme
de recherche sur le handicap psychique, qui sestachevé
en 2011 (cf. encadré p. 92).

La CNSA soutient plusieurs projets de recherche, dont
certains sont encore en cours, devant contribuer a une
meilleure connaissance de la population et de ses
besoins.

Connaissance de la population en perte
d’autonomie

En 2011, la CNSA a financé une étude épidémiologique
sur ['évolution dans le temps de la dépendance de
personnes agées évaluée par plusieurs échelles de
mesure, dont la grille AGGIR, utilisée pour lattribution
de l'allocation personnalisée d'autonomie. Pour ce faire,
le projet s'appuie sur quatre cohortes épidémiologiques
francaises en population générale couvrant au total
les trente-deux derniéres années: Haute Normandie,
Paquid, Trois Cités (3C) et AMI. Il sagit d’étudier, d’'une
part, lincidence de la dépendance, selon différents
indicateurs, et, pour chaque indicateur, selon différents
seuils et, d'autre part, la survie dans différents états
d’incapacité (durée de vie en incapacité), selon diffé-
rents indicateurs et différents seuils. Les résultats sont
disponibles sur le site de la CNSA. Ils ont é&té communi-
qués au groupe chargé des projections démographiques
dans le cadre des travaux sur la réforme de la dépen-
dance de janvier a juin 2011.

La CNSA a également décidé de participer a parité avec
la DREES au financement de [Action conjointe EHLEIS
(European Health and Life Expectancy Information Sys-
tem ou Systéme d’information sur les espérances de vie
et de santé européennes), dont le pilotage est confié a
UINSERM. L'Action conjointe EHLEIS vise a produire et
a diffuser des informations statistiques sur la préva-
lence de lincapacité et de la perte de lautonomie dans
lensemble des pays de ['Union européenne.
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Le soutien a la recherche sur le handicap psychique conduit par
la DREES et la CNSA en lien avec la DGAS (DGCS), l'IReSP et TUNAFAM

Lappel a projets lancé en 2008 — «Handicap psychique,
autonomie, vie sociale» — s’articulait autour de plusieurs
axes.

La notion de handicap psychique: définitions et enjeux.

Lévaluation des limitations d’activité et des restrictions
de participation a la vie sociale des personnes présentant
un handicap psychique.

Les moyens de compensation: selon quelles modalités
sont-ils envisagés et déployés pour les personnes présentant
un handicap psychique?

Le handicap psychique et la coordination des domaines
sanitaire et social.

Neuf projets avaient été retenus, dont les résultats sont
désormais disponibles.

Le projet de Jean-Michel Mazaux (service de médecine
physique et réadaptation, Bordeaux) portait sur le theme
suivant: «Handicap psychique et handicap cognitif: quelle
restriction de participation au sens de la classification
internationale du fonctionnement (CIF) ? ». Il avait pour
objectif de développer un outil d’évaluation des restrictions
de participation d’origine psychique ou cognitive. La grille de
mesure de Pactivité et de la participation produite dans le cadre
de ce projet sest révélée étre un outil pertinent, fiable et adapté
a P’évaluation détaillée et personnalisée des restrictions de
participation d’une personne dans son environnement.

Le travail de Christine Passerieux (INSERM ERI 15 UVSQ
EA 4047, Le Chesnay) a porté sur I’élaboration et la validation
d’un outil d’évaluation du handicap psychique orienté de
maniere tres pragmatique vers l'aide a la décision d’orientation
et le choix des modalités d’étayage et de compensation.

Létude menée par Anne Lovell (CESAMES, Paris) sur
«la transformation des connaissances comme forme de
compensation du handicap psychique: groupe d’entraide
mutuelle (GEM) et structures apparentées» révele une forme
de compensation du handicap par I'interaction sociale entre
pairs. Elle place 'usager non seulement comme acteur mais
également comme producteur du processus de compensation.

La recherche menée par Nicolas Henckes (CERMES, CNRS
UMR 8169 INSERM U750, Villejuif) a permis d’examiner
le réle de I'action menée par TUNAFAM dans les évolutions
de la relation entre politiques de santé mentale et politiques
du handicap des années 1960 aux années 1980.

Dans son projet de recherche, Margarita Xanthakou
(College de France, UMR 7130, LAS, Paris) a examiné
les modalités concretes des prises en charge institutionnelles
du handicap psychique dans deux services d’aide: un foyer
de logement éclaté (FLE) et un service d’accompagnement
et de suite (SAS) implantés dans le sud de la France. Les
résultats confirment ’hypothese selon laquelle l'amélioration

des conditions de vie et la progression vers I'autonomie
soutenues par les dispositifs ne dépendent pas tant de la
structure spécifique que de la dynamique relationnelle
instaurée en son sein. Ils soulignent ainsi 'importance
primordiale des liens interpersonnels.

Le projet de Philippe Auvergeon (Centre de droit comparé
du travail et de la sécurité sociale - COMPTRASEC, Pessac),

a travers une approche juridique du handicap psychique,

a montré les enjeux d’une définition de ce handicap en
droit social. Les administrations, les institutions spécialisées
et les entreprises semblent de plus en plus sensibilisées

a cette forme particuliere de handicap, mais le droit social
reste marqué par la référence au handicap physique.

Létude portée par Jean-Marie Danion (service de
psychiatrie 1, Unité INSERM 666, Strasbourg) a permis de
caractériser les difficultés fonctionnelles des personnes souffrant
de schizophrénie dans leur vie quotidienne, de les relier a des
facteurs cognitifs, cliniques (symptomes négatifs) et familiaux.
Elle s’est intéressée a la sensibilité et a la validité d’'un nouveau
questionnaire (Profinteg) mettant en évidence les difficultés
rencontrées par des personnes souffrant de schizophrénie
dans leurs activités de la vie quotidienne.

La recherche menée par Alain Leplege (université Paris-
Diderot, Paris 13) a consisté a recueillir et discuter certains
des éléments nécessaires a ’élaboration d’une stratégie
d’évaluation, notamment qualitative, des retentissements
fonctionnels du handicap psychique et du fonctionnement
des personnes schizophreénes dans un environnement réel
(real world functioning). Une revue de littérature, des entretiens
et des séances de séminaires ont été réalisés. Ce travail a permis
de faire émerger 'importance cruciale de I'insertion, de pointer
certaines limites des méthodes d’évaluation actuelles, et de
souligner la complexité des enjeux théoriques et pratiques
soulevés par 'émergence du concept de handicap psychique.

La recherche action de Carole Peintre (CEDIAS, Paris)
cherchait a définir les conditions a réunir pour proposer
I'accompagnement le plus adapté possible aux besoins
des personnes en situation de handicap psychique. Elle
a montré que les soins et 'accompagnement médico-
social étaient deux démarches complémentaires et non
subsidiaires, et que la mise en place de ces services ne pouvait
s’inscrire que dans le maintien, voire le développement de
structures psychiatriques ambulatoires; une des missions
centrales des services d’accompagnement consistant a veiller
a la continuité du suivi psychiatrique.



Connaissance de ses besoins en soins

La CNSA soutient le projet COMPAS (Connaissance des
populations en perte d'autonomie et leurs consomma-
tions de soins). L'objectif de ce projet est de produire des
outils quantitatifs, bases de données et analyses statis-
tiques, pouvant contribuer a la définition d’une stratégie
nationale de prévention de la perte d'autonomie.

Pour cela, il est prévu d'introduire, en 2012, un module
spécifique de «fragilité » dans le questionnaire de
I'Enquéte santé et protection sociale de 'IRDES. Le
concept de fragilité (frailty) développé depuis quelques
années dans un cadre clinique, permet —entre autres —
de repérer les personnes agées les plus a risque d’entrer
a court terme dans un processus de perte d'autonomie
(Fried et al. 2001). Le projet COMPAS comporte deux
objectifs opérationnels. Le premier est un test de la mise
en ceuvre d'un module de mesure de la fragilité dans
Enquéte santé et protection sociale. Le second consis-
tera a produire un ensemble de premiers résultats
statistiques permettant de mieux caractériser la popu-
lation des personnes fragiles en France, leurs modes de
recours aux soins ainsi que leurs dépenses de santé.

Des études ciblées pour approfondir

En 2011, la CNSA a signé une convention avec la fédéra-
tion d'associations de malades et d'individus actifs dans
le domaine des maladies rares EURORDIS. Il s'agit de
soutenir le projet de cette fédération devant permettre
lamélioration de la connaissance des dispositifs exis-
tants d'accompagnement des personnes atteintes de
maladies rares. L'objectif de ce projet est la produc-
tion d'une cartographie des services médico-sociaux de
réhabilitation (spécialisés) existants en Europe.

Dans un domaine plus ciblé encore, une enquéte trans-
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versale épidémiologique sur la prise en charge médi-
cale et socio-éducative de jeunes patients déficients
intellectuels a la suite d'une anomalie chromosomique
a débuté en 2011 avec I'Hopital Robert Debré. Ce type
d’étude pourra étre étendu a d'autres pathologies rares
car, a loccasion de cette étude, un module incluant
le GEVA a été développé pour le logiciel Cemara, qui
équipe un grand nombre de centres de références mala-
dies rares, et pourra étre réutilisé.

» Trois chaires pour promouvoir
la recherche dans le champ du handicap

En 2011, La CNSA a signé un partenariat avec 'Ecole des
hautes études en santé publique (EHESP) pour la créa-
tion et le financement de trois chaires dans le cadre de
la Maison des sciences sociales du handicap, qui asso-
cient LINSERM, le CNRS et 'Ecole normale supérieure.
L'objectif de ces chaires est de promouvoir, soutenir et
mettre en ceuvre des recherches et des enseignements
de haut niveau dans le champ du handicap, de facili-
ter les échanges entre chercheurs et professionnels
et de contribuer a la production et a la circulation des
connaissances sur le handicap au niveau international.
Les trois chaires, financées par la CNSA a hauteur de
2,43 M€, pour quatre ans, sont les suivantes:

® « Participation sociale et situations de handi-
cap », portée par Jean-Frangois Ravaud (directeur de
recherche INSERM);

* « Handicap psychique et décision pour autrui » portée
par Florence Weber (professeure des universités, ENS);
* « Social care:lien social et santé », dont le titulaire est
Claude Martin (directeur de recherche CNRS).
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Préparation des rencontres scientifiques

La CNSA, aidée par le Centre de gestion scientifique
(CGS) des Mines — ParisTech et [Association pour la
recherche et le développement des méthodes et pro-
cessus industriels (Armines), a préparé en 2011 ses
deuxiémes rencontres scientifiques sur le theme « Aide
a lautonomie et parcours de vie », qui se sont tenues
le 15 et 16 février 2012 au Palais des congrés de Paris.

Une implication forte du Conseil
scientifique a U'appui des projets

Les membres du Conseil scientifique de la CNSA sont,
a leur demande, de plus en plus impliqués dans le
suivi des actions financées au titre de la section V,
notamment les projets déposés dans le cadre de lappel
a projets CNSA courant toute l'année. Cette implication
a lieu aussi bien en amont du financement des projets
qu’une fois le projet achevé.

Apport d'expertise sur les projets: les membres du
Conseil scientifique sont, depuis 2011, sollicités pour
expertiser les projets avant l'examen du dossier par
le comité de suivi de la section V (comité d’attribution
des subventions). En effet, ces projets font désormais
lobjet d'une expertise externe en plus de l'expertise
interne apportée par les Directions métiers de la CNSA.

Participation a la sélection des dossiers subvention-
nés: un membre du Conseil scientifique assiste systé-
matiquement aux réunions du comité de suivi.

Valorisation et suites a donner aux projets terminés:
a chaque réunion du Conseil scientifique, les travaux
achevés les plus pertinents sont présentés pour sus-
citer une réflexion sur les conséquences que leurs
conclusions peuventavoir pour la CNSA. Dans ce cadre,
certains des membres sont amenés a prendre connais-
sance de projets terminés avant le Conseil scientifique,
ol ils les présenteront en séance afin qu'ils puissent
étre discutés par tous.

Avis du Conseil scientifique
au Conseil de la CNSA

(Séances du 17 mars et du 21 septembre 2011.)

Le Conseil scientifique a consacré une grande partie des deux séances
de 'année 2011 a la problématique des projets financés au titre
de la section V par la procédure de remontée spontanée de dossiers.
En effet, cette procédure vient compléter les appels a projets de
recherche lancés conjointement avec les partenaires institutionnels
de la CNSA dans le domaine de la recherche, que sont ’Agence
nationale de la recherche (ANR) et I'Institut de recherche en santé
publique (IReSP).
A la premigre séance, un bilan chiffré de la répartition des montants
entre les différentes procédures a montré que les projets remontés
spontanément représentaient, en 2010, 54% des 15,7 M€ consacrés
aux études, a la recherche et a 'innovation (hors PAI, STAPS).
Le financement de projets via appel a projets de recherche portés par
des partenaires (DREES, ANR, INSERM) a représenté 20,8 % de cette
enveloppe, le soutien a de treés grandes infrastructures de recherche,
comme la constitution de cohortes, 20,3 %.
Lors de la séance du 21 septembre, huit projets «a remontée
spontanée» financés et arrivés a leur terme ont été présentés par un
membre du Conseil, afin d’identifier les problemes méthodologiques
éventuellement soulevés et d’en dégager des recommandations
pour l'avenir.
Il s’agissait des projets suivants:

action et expérimentation d’un dispositif de location d’aides
techniques avant attribution de la PCH;;

collaboration entre la CNSA, les MDPH et ’AGEFIPH sur
la compensation du handicap, et projet RECORD;

évaluation des effets de atelier conte aupres des personnes atteintes
par la maladie d’Alzheimer évoluée ou apparentée;

situation de handicap psychique: de ’évaluation a
la compensation; expérimentation prospective des équipes
spécialisées d’évaluation du handicap psychique;

programme PRIAM: surveillance et prévention des infections
dans les EHPAD;

aide a la formulation d’un projet de vie;

aide diversifiée en faveur des femmes aveugles ou gravement
handicapées visuelles dans leur accession a la maternité;

traitements non pharmacologiques de la maladie d’Alzheimer et
pathologies apparentées, application aux groupes de comportement
en EHPAD.

A Pissue des débats, il ressort un certain nombre de constats.

Les acteurs de terrain ont d’excellentes intuitions mais celles-ci
nécessiteraient parfois d’étre travaillées par des méthodologistes
ou des chercheurs: les résultats obtenus par certains projets n'ont



pas été a la hauteur de I'investissement pour des raisons de type
méthodologique. Une réelle évaluation des interventions a souvent
manqué; celle-ci devrait étre idéalement menée par une structure
extérieure au projet, parfois a distance de celui-ci (mais tous les
projets ne le nécessitent pas). Elle devrait comprendre une analyse
économique et des conditions pour la généralisation.
Les propositions suivantes sont faites:

il serait nécessaire que la CNSA élabore un guide
méthodologique pour les porteurs de projets, comportant
les différentes questions auxquelles ils doivent répondre pour
faire valoir la qualité de leur projet ainsi qu’un certain nombre de
recommandations, par type de projet. Cette typologie des projets
est a construire. Certains projets pourraient servir d’exemples
pédagogiques;

un travail d’accompagnement des porteurs de projet ne doit pas
étre systématique et ne se pose pas pour tous les projets. Certains
porteurs ont déja un partenaire universitaire ou de recherche. Par
contre, pour d’autres, plus isolés, il pourrait étre utile de disposer
d’un petit échantillon d’accompagnateurs potentiels afin d’étayer
leur intuition de professionnels, tels que des centres régionaux
pour 'enfance et 'adolescence inadaptées (CREAI) ou des équipes
universitaires. Des membres du conseil scientifique pourraient
accompagner ou trouver un accompagnateur pour ces projets;

les grilles, scores ou les criteres de jugement a utiliser pour évaluer
I'impact d’interventions non médicamenteuses, notamment pour
les personnes vivant en EHPAD, sont peu connus des promoteurs
de ce type d’interventions. La CNSA pourrait, avec I'aide de son
Conseil scientifique, financer un travail de revue de la littérature
dans le domaine afin de proposer un thésaurus de ces outils
d’évaluation d’impact avec leurs conditions d’utilisation en termes
de population ciblée et de compétences des utilisateurs;

les membres du Conseil scientifique souhaitent étre
régulierement informés des travaux «projets a remontée
spontanée» financés par la section V, notamment étre associés
au suivi des projets et a la discussion sur les suites a donner, lors
de séances d’'une demi-journée, avec les porteurs de projet, une ou
deux personnes extérieures et les membres du Conseil scientifique
intéressés. Le Conseil scientifique souhaite avoir une présentation
des projets subventionnés selon une typologie a développer,
le pourcentage de refus, les montants attribués, etc.;

une école d’été pourrait permettre de faire monter en
compétence les acteurs du terrain dans la conception et la gestion
de projets de type expérimentation, action innovante ou recherche
action.

Renforcement de la procédure d’expertise des projets a
remontée spontanée et plus grande implication du Conseil
scientifique dans leur suivi

Le Conseil scientifique a approuvé le renforcement de la procédure
d’expertise des dossiers a remontée spontanée proposé par
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la direction scientifique, a savoir d’associer, pour chaque dossier
comportant des aspects méthodologiques, une expertise externe a
lexpertise interne des directions métiers de la CNSA. Les projets
de colloques ou journées de formation, de brochures, guides,
applications ou systemes informatiques, ne sont pas concernés.
Cette expertise externe sera demandée en priorité aux membres
du Conseil scientifique et, si besoin, a des experts extérieurs.

Les membres du Conseil scientifique ont accepté d’assister a tour
de r6le aux comités de sélection des projets de la section V (cing
séances par an) et de participer au suivi des projets terminés, lors
de séances spécifiques associant quelques membres volontaires
du Conseil scientifique. Il s’agira, lors de ces réunions, de dégager
les perspectives pour la CNSA découlant des résultats des projets
arrivés a terme.

Par ailleurs, le principe de la rédaction d’une fiche descriptive
destinée au site internet de la CNSA pour chaque projet financé

a aussi été approuvé. Cette fiche mentionnera le sujet traité et les
coordonnées du porteur de projet, pour permettre aux internautes
de s’adresser a lui s’ils souhaitent en savoir plus, notamment sur
les résultats.

Avis favorable pour le financement de travaux

sur Pespérance de vie sans incapacité

Le Conseil scientifique, sollicité en septembre 2011, a donné un
avis favorable pour le soutien du projet «Outils de décomposition
de lespérance de vie sans incapacité (EVSI) et I’évaluation de

leffet potentiel des interventions sur I’'EVSI». Ce projet s’inscrit
dans le cadre de I’Action conjointe sur les espérances de santé
(EHLEIS). LAction conjointe EHLEIS vise a produire et diffuser
des informations sur I'incapacité et la perte de I'autonomie

dans I'ensemble des pays de 'Union européenne: les tendances
temporelles d’espérance de vie — avec et sans incapacité —,

les écarts entre les pays, les trajectoires par 4ge, les inégalités socio-
économiques ainsi que des informations sur les déterminants
macro-économiques et les déterminants individuels de I'entrée

en incapacité et de la perte de 'autonomie. La surveillance de
lespérance de vie sans incapacité et celle des années vécues avec des
incapacités (EVI) donnent une image plus complete des disparités
de santé au sein de la population ainsi que des changements
survenus en matiere d’espérance de vie.

Combiné avec une évaluation de I'impact des politiques de santé
visant & réduire les facteurs de risque, ce projet devrait fournir

des pistes pour les actions de santé qui visent a augmenter I’EVSI et
a réduire les années vécues avec des incapacités séveres. Ce module,
initialement prévu dans le projet accepté par la commission

(et évalué favorablement), ne pouvait étre financé totalement

car le budget accordé a été considérablement réduit.
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Diffusion et mise a disposition
de U'expertise de la CNSA en matiére d'aide
a l'autonomie

Une politique éditoriale soutenue
en appui des missions d’information
et d’animation de réseau

Les publications de la CNSA visent a partager les résul-
tats de ses travaux, a diffuser de l'information sur son
activité et sur le secteur, et contribuent a lanimation du
réseau de ses partenaires, notamment locaux.

Ces publications sont constituées de plusieurs collec-
tions. Un catalogue publié en janvier 2012 les recense.
La Lettre de la CNSA, publiée trois fois par an, connait
une augmentation constante et réguliére du nombre

d’'abonnés. Adressée a six mille cinq cents personnes
par voie électronique, elle vise a rendre compte de
lactivité de la Caisse et de ses actualités. Les Mémos
de la CNSA constituent des ressources synthétiques et
pédagogiques présentant « ce qu'il faut savoir» d’une
action ou mission de la CNSA sur un feuillet recto-verso
illustré. Il existe vingt-quatre mémos, a ce jour, qui sont
régulierement actualisés et enrichis.

Des Dossiers techniques sont réguliérement publiés,
et constituent des vecteurs essentiels de valorisation
de travaux, de résultats d’études ou d’expérimentation
(cf. encadré ci-dessous).

Des publications annuelles complétent ces publications
réguliéres: le Rapport d’activité, L’Essentiel du rapport
de la CNSA (qui le synthétise), les Chiffres clés de ’aide
a I’autonomie, ou encore le numéro annuel de MPDH,
d’un département a ['autre sur les bonnes pratiques des
maisons départementales.

Les dossiers techniques de la CNSA : fin 2on

MDPH: § ans déja! Synthese des rapports
d’activité 2010 des maisons départementales
des personnes handicapées (décembre 2011).

Parcours personnalisés pendant et aprés le cancer,
pratiques de coopération entre structures sanitaires et
MDPH - coédité avec 'INCa (décembre 2011).

Etat des lieux et préconisations sur I’hébergement
temporaire des personnes dgées et des personnes
bandicapées (octobre 2011).

SROMS — Guide méthodologique pour
Pélaboration du schéma régional d’organisation
médico-soctale (juillet 2011).

Guide pour Iéligibilité a la prestation
de compensation du handicap — appui a la cotation
des capacités fonctionnelles des dix-neuf activités
du référentiel pour l'accés & la PCH (juin 2011).

MDPH, un nouveau service reconnu
— Synthése des rapports d’activité 2009 des MDPH
(décembre 2010).

Atde a ladaptation et a la planification de loffre
médico-sociale en faveur des personnes handicapées
vietllissantes (octobre 2010).

Autonomie et logement — journée technique
(février 2010)

Guide pour la valorisation des données locales
dans le champ du handicap et de I'autonomie
(juin 2010).

Rapport sur lappropriation du guide d’évaluation
des besoins de compensation des personnes
handicapées (GEVA) (janvier 2010).

MDPH/Centres de ressources autisme — actes
de la premiére rencontre nationale (2009).

Intervention des CAMSP dans différents contextes
santitaires, sociaux et médico-soctaux. Résultats
de lenquéte qualitative menée en 2009 (suite
de la brochure sur I'enquéte quantitative).

Les CAMSP - centres d’action médico-sociale
précoce. Résultats de lenquéte quantitative menée
en 2008.

MDPH, an 111, la vigilance — rapports annuels
et statistiques 2008.

Les MDPH en 2007 : vers la maturité?

— Rapports annuels et statistiques 2007.

Suivi qualitatif du développement des services
d accompagnement médico-social pour adultes
bandicapés: SAMSAH et des SSIAD - situation
en 2007.
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PRIX CNSA
Lieux de vie
collectifs &

http://lalettre.cnsa.fr/

La lettre de la CNSA, trois fois
par an, un mailing a 6500 des-
tinataires et un site permanent:

autonomie

http://prix-autonomie.cnsa.fr/

Le Prix CNSA Lieux de vie collectifs & autonomie.
Un événement annuel pour encourager L'évolution
des structures d'accés pour personnes agées et per-
sonnes handicapées du secteur médico-social, va-
loriser des réalisations de qualité pour donner des
références aux maitres d'ouvrage et concepteurs et
attirer lattention des étudiants en architecture.

www.cnsa.fr
Site public d’'information
sur la CNSA et ses actions.
Une moyenne de 1150 connexions

/\ par jour. 35000 liens pointent 2* rencontres
sur une information ou Scientiﬁq ues
une publication du site. de la CNSA

| pour
'lautonomie
|

http://satisfactionmdph.fr/

Le site de mesure de la satisfac-
tion des usagers de la maison
départementale des personnes
handicapées. Un questionnaire

http://www.rencontres-scientifiques.cnsa.fr/

en ligne pour faire connaitre leur
avis et ainsi améliorer la qualité
du service rendu aux personnes
handicapées et a leur famille.

Un exemple original d’appui

a l'animation du réseau

Pour illustrer ses publications, la CNSA réalise régu-
lierement des reportages photo qui rendent compte
de la diversité et de la réalité des situations vécues
par les personnes agées et les personnes handica-
pées, a domicile, en établissement, au travail, lors des
démarches effectuées dans les MDPH, a travers les
échanges avec les aidants familiaux et les profession-
nels. Ils témoignent également de lactivité des MDPH et
de la diversité des situations et des structures.

Ces reportages sont mis a la disposition des Agences
régionales de santé et des MDPH afin qu'elles utilisent
ces photos dans leurs propres documents institution-
nels. On en trouve ainsi dans le livret daccueil de la
MDPH de Haute Savoie et dans le guide de la MDPH
du Calvados.

Parcours de vie des personnes en perte d'autono-
mie, quels que soient leur age et lorigine de leur
handicap. Les thémes, les intervenants, les actes
(15-16 fevrier 2012).

Des partenariats presse et une politique
événementielle de qualité qui s’inscrivent
dans la durée

A plusieurs occasions, en 2011, le caractére de «lieu
ressource » de la CNSA dans le champ de l'aide a lauto-
nomie, pour les professionnels comme pour les journa-
listes, a pu &tre mis en évidence.

La CNSA est en relation réguliére (demandes sponta-
nées, communiqués de presse) avec les journalistes
concernés par le secteur médico-social, les thémes du
handicap ou de la perte d'autonomie (presse généra-
liste, spécialisée et professionnelle). En 2011, ils ont
sollicité a prés de cent soixante-dix reprises les experts,
les directeurs et le service communication de la CNSA
pour obtenir des informations ou des interviews sur
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les questions relatives a laide a lautonomie. Ils ont
également répondu présent lors de la conférence de
presse organisée pour présenter les recommandations
du Conseil « Pour une politique de prévention au service
de l'autonomie ».

Parallélement a ses actions de relations avec la presse,
la CNSA met en place des partenariats avec des sup-
ports de presse pour diffuser une information adaptée
aux divers publics visés. A travers le Journal de I'action
sociale, la revue Etre et la radio Vivre FM, la CNSA
touche les professionnels et les associations du sec-
teur médico-social ainsi que les personnes en perte
d’autonomie.

Une fois par an, la CNSA établit un contact privilégié
avec les personnes handicapées ou en perte d'auto-
nomie et les professionnels du secteur a loccasion du
salon Autonomic ou Géront expo (en alternance). En
mai 2011, la Caisse était présente au salon Géront Han-
dicap Expo avec un stand ou les experts de la CNSA
ont assuré une présence et répondu aux nombreuses
questions des visiteurs.

Des événements plus spécialisés sont également orga-
nisés. La CNSA a ainsi été associée a la préparation
du colloque «Aptitude a l'emploi et handicap » initié,
notamment, par la maison départementale des per-
sonnes handicapées du Finistére, et qui sest tenu le
30 mai 2011. Dans un contexte de réforme de l'allocation

adulte handicapé (AAH), les questions portant sur lap-
préciation de « l'employabilité » des personnes handi-
capées sont devenues particuliérement prégnantes. Ce
colloque, réunissant a la fois des acteurs institutionnels
etjudiciaires et des universitaires, a notamment permis
de mieux cerner les contours de la notion de capacité
de travail et de comprendre le traitement dont celle-ci
fait lobjet de la part du juge. Les actes du colloque sont
parus dans la Revue de droit sanitaire et social de sep-
tembre/octobre 2011.

Services et veille documentaires,
une exigence maintenue au service
des directions de la CNSA

La veille documentaire et réglementaire effectuée par
la direction de la communication vient en appui des
directions métiers, ainsi que lensemble des services
documentaires mis a leur disposition. De méme, chaque
jour, une revue de presse compléte est proposée aux
agents.

Par ailleurs, la direction de la communication sest dotée,
en 2011, pour quatre ans, d'un marché d’impression, de
routage, de publipostage et de prestations connexes;
autant de prestations indispensables a la bonne diffu-
sion des travaux et publications de la CNSA.
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Huit directions au service des missions
de la Caisse

Pour exercer ses missions, la CNSA est composée de
huit directions, rattachées a la direction générale. En
2011, le directeur de la CNSA, Laurent Vachey, a été rem-
placé par Luc Allaire, qui a pris ses fonctions le 1*" aoiit.
Emilie Delpit, directrice de projet chargée de la qualité
et de la prospective, a quitté la CNSA au mois de mars.

La direction scientifique

Au-dela de sa mission d'accompagnement de la struc-
turation et de soutien au milieu de la recherche sur le
handicap, cette direction anime la politique de soutien
aux études, la recherche et les actions innovantes finan-
cées par la section V de son budget.

La direction des établissements

et services médico-sociaux

Cette direction est responsable:

e de lallocation budgétaire aux établissements et ser-
vices médico-sociaux. Elle assure la gestion et le suivi
des campagnes budgétaires;

¢ des méthodes de programmation de ces établisse-
ments et services;

e du suivi de la consommation des crédits et de l'évolu-
tion de l'offre médico-sociale;

e des analyses et de la prospective financiére;

e du dialogue de gestion avec les agences régionales
de santé sur la programmation médico-sociale et l'allo-
cation des ressources aux établissements et services.
La directrice des établissements et services médico-
sociaux, Evelyne Sylvain, a quitté ses fonctions a la fin
de lannée 2011

La direction de la compensation

de la perte d’autonomie

Cette direction est en charge:

e de l'expertise dans le domaine des référentiels,
barémes et méthodes d’évaluation du handicap et de
la perte d'autonomie;

e de l'information et du conseil sur les aides techniques
ainsi que de la contribution a 'évaluation de ces aides
et 3 la qualité des conditions de leur distribution. A ce
titre, elle représente la CNSA au Comité économique
des produits de santé;

e de lanimation du réseau des MDPH de ['échange de
bonnes pratiques, et de la recherche d’équité territoriale;
e dusuivides indicateurs de qualité de service (conven-
tions avec les départements).

En 2011, Jean-Louis Loirat, directeur délégué aux par-
tenariats et aux projets, a pris sa retraite et quitté ses
fonctions a la direction de la compensation.
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La direction financiére

La direction financiére est chargée de la coordination
budgétaire et financiére.

Elle assure la préparation et l'exécution du budget ainsi
que la cloture des comptes. Elle est chargée de la comp-
tabilité de lordonnateur.

A ce titre:

e elle ordonnance les dépenses et établit les titres de
recettes;

® elle gére le remboursement aux régimes d’assurance
maladie des charges afférentes a laccueil de leurs affi-
liés dans les établissements et services médico-sociaux
(gestion de 'Objectif global de dépenses) ;

® elle gére les concours versés par la Caisse aux dépar-
tements (APA, PCH, MDPH) ;

e elle gére les subventions accordées au titre des sec-
tions IV et V du budget.

Elle réalise des documents d'analyse et de synthése
budgétaire etfinanciére en liaison avec les autres direc-
tions et assure la cohérence des études économiques et
statistiques qui y concourent.

Elle est en charge du controle interne de la Caisse et de
la certification des comptes.

Elle assure le suivi de la trésorerie et procéde au place-
ment des excédents de trésorerie.

Lagence comptable

L'agence comptable de la CNSA exerce les missions
suivantes:

e controle, exécution et comptabilisation des recettes
et dépenses;

e participation au comité de trésorerie et comptabilisa-
tion des opérations;

e maniement des fonds et tenue des comptes de
disponibilités;

e élaboration du compte financier et reddition des
comptes;

e conseilaupreés de lordonnateur en matiére financiére
et comptable.

L'agent comptable Thérése Castella a été remplacée en
septembre 2011 par Régine Latrille.

La direction de la communication

Elle congoit et met en ceuvre la politique de communi-
cation de la Caisse; elle est responsable de la commu-
nication externe de la Caisse et de sa communication
institutionnelle.

A cette fin:

e elle réalise et diffuse des supports d’information et
assure la production éditoriale des publications de la
CNSA a destination des réseaux de professionnels;

e elle estresponsable de lanimation éditoriale des sites
internet et extranet;
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e elle vient en appui des autres directions dans la mise
en ceuvre d'actions de communication;

e elle coordonne ou assure la communication a locca-
sion des manifestations extérieures que la Caisse orga-
nise ou auxquelles elle participe;

e elle est chargée des relations avec les médias.

Elle contribue également a lacommunication interne de
la Caisse: veille documentaire de la CNSA, constitution
et gestion du fonds documentaire.

Elle est responsable de la conception et de la mise en
ceuvre de la charte graphique de la Caisse.

La direction de l'administration générale

Cette direction est chargée de ladministration générale.
Elle est responsable de:

© la mise en ceuvre, en liaison avec les autres directions,
des politiques de gestion individuelle et collective du
personnel;

e la gestion de lappui logistique a l'ensemble des
directions;

¢ la conformité a la réglementation de la commande
publique des commandes passées par la Caisse.

Elle a assuré, en 2011, la partie juridico-administrative
des marchés publics. 8849629 € d'achats (montants
hors taxes, marchés de plus de 20000 € notifiés en
2011) ont été effectués selon les procédures des mar-
chés publics. Les services généraux ont fourni un appui
permanent au fonctionnement de la CNSA et a lorga-
nisation des réunions et séminaires dans les locaux de
la Caisse.

La direction des systémes d’information

Les principales missions confiées a la DSI consistent a:
e structurer, réaliser et mettre en ceuvre l'ensemble de
linfrastructure technique et logicielle nécessaire au
fonctionnement de la CNSA;

e concevoir et déployer des applications permettant
'échange d’informations avec les agences régionales
de santé, les maisons départementales des personnes
handicapées et les services des collectivités territoriales
et locales;

e participer ou réaliser des études dans le domaine des
systémes d’information transverses.

Systémes d’information: réalisation
de marchés structurants

La CNSA a engagé en 2010 une démarche de rationa-
lisation de la structuration des systémes d'informa-
tion. Elle a poursuivi ce chantier en 2011, en menant a
bien les marchés préparés lannée précédente. Ainsi,

lexternalisation des taches de production informatique
visant a assurer un service de qualité pour toutes les
applications de la CNSA a été réalisée (marché d'info-
gérance). De méme, une tierce maintenance applicative
transverse aux applications du domaine des établisse-
ments et services médico-sociaux a été mise en place,
permettant une évolution cohérente de ces différents
outils, dans un contexte évolutif (notamment du fait du
lancement de HAPI). Le lancement d’'un nouveau mar-
ché de fournisseur d’accés a internet (FAI) a également
été réalisé, pour permettre une plus grande fluidité des
échanges entre la CNSA et ses partenaires, et la mise
en place de modalités de communication nécessitant
un haut débit, comme les web-conférences.

La direction des systémes d'information de la CNSA a
été fortement mobilisée en 2011 par la construction de
HAPI et son ajustement en lien avec les ARS et les pres-
tataires. Elle a également accompagné les différents
projets métier touchant aux systémes d’information :
cartographie des échanges entre les MDPH et leurs
partenaires, étude préalable en vue d’un systéme d'in-
formation des MAIA, informatisation du GEVA, travaux
sur les échanges de données entre les services d'aide a
domicile et leurs financeurs, etc.: autant de projets qui
ont bénéficié de lappui technique et de lassistance a
maitrise d'ouvrage de la DSI en 2011.

Préparation de la certification des comptes

Bien qu'elle ne soit pas soumise a une obligation de
certification de ses comptes, plusieurs facteurs ont
amené la CNSA a s'engager dans une démarche de
certification. L'importance de son budget, qui approche
les 20 Md<€, est l'une de ces raisons. Le fait que la CNSA
soit impliquée dans le processus d’arrété des comptes
des régimes d’assurance maladie contribue également
a légitimer cette démarche. Enfin, la Caisse est attachée
a donner des gages de rigueur et de transparence de sa
gestion envers ses autorités de tutelle, les membres de
son Conseil et ses nombreux partenaires institutionnels.

La CNSA avait déja entrepris, en 2009, plusieurs actions
dans ce sens:

® mise en place d’'une équipe projet « controle interne
et certification » constituée d’un chef de projet, du direc-
teur financier et de son adjoint, et de membres de la
direction financiére;

e lancement d’'une démarche organisée de contrdle
interne nommée « KORU », qui a permis de développer
une analyse des risques financiers et la rédaction de
procédures prioritaires;



e renouvellement du logiciel comptable et financier afin
de mettre l'accent sur le suivi budgétaire et la restitution
des informations.

Elle a donc souhaité s'assurer que les dispositions
qu'elle avait mises en place depuis sa création, quelles
relévent du controle interne, de la comptabilité ou du
systéme d’information comptable et budgétaire, étaient
conformes aux exigences des référentiels comptables
applicables et identifier les derniers écarts avant la
certification.

Cest pourquoi une mission d’audit a blanc a été confiée
a un cabinet, de fagon a objectiver l'état de prépa-
ration de 'établissement a la future certification de
ses comptes. Les conclusions de l'audit, globalement
encourageantes pour la CNSA, ont permis d’identifier
quelques points a renforcer en vue d’'une certification
des comptes 2012.

Une rotation importante
du personnel en 2011

Au cours de lannée 2011, le taux de turn-over du person-
nel de la CNSA a été particulierement élevé, apres six
ans de fonctionnement de la Caisse. Dix-sept agents ont
quitté l'établissement. Onze personnes ont été recru-
tées durablement, et dix-huit personnes ont eu des
contrats de travail d’'une durée inférieure a un an pour
renforcer ponctuellement les équipes. Le travail mené
en 2010 sur le référentiel métiers a fourni un socle utile
a ces recrutements, de méme qu'aux entretiens annuels
d’évaluation. Ces derniers ont permis d’identifier des
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Les caractéristiques de l'équipe

Pour l'année 2011, le plafond d’emploi de la CNSA correspond a
quatre-vingt-dix-neuf équivalents temps plein (ETP), méme plafond
qu’en 2010.

Au 31 décembre 2011, soixante-dix-sept personnes ¢taient embauchées
sous contrat de droit privé relevant de la convention UCANSS (dont
six en contrat & durée déterminée) et vingt-deux étaient des agents

de la fonction publique (dont un en CDD de droit public).

Déquipe de la CNSA est tres féminisée. En effet, les femmes
représentent 65,66% de la population totale.

La moyenne d’age était de 44,67 ans pour les hommes et de 40,85 ans
pour les femmes.

Leffectif moyen mensuel a progressé de 1,27 % entre 2010 et 2011.

En 2011, la CNSA a accueilli dix-sept stagiaires au sein des directions
métiers et supports.

La CNSA employait six travailleurs reconnus handicapés a la fin

de l'année 2011.

ajustements pertinents du référentiel métiers, qui a
fait lobjet d'améliorations. Le pdle ressources humaines
a également été mobilisé pour la mise en ceuvre du
compte épargne temps pour les fonctionnaires et agents
de droit public de la CNSA.
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LE FONCTIONNEMENT DE LA CNSA

Léon Grimault — Rennes

Dans ['établissement d’hébergement pour
personnes dépendantes Léon Grimault (Ille
et Vilaine), les personnes accueillies vivent
au rythme de leurs possibilités et de leurs
désirs, sous l'eil attentif des professionnels
(équipe d'auxiliaires de vie sociale, d'aides-
soignantes, etc.).
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ACOSS Agence centrale des organismes de sécurité sociale

ACTP Allocation compensatrice pour tierce personne

ADF Assemblée des départements de France

ADMR Association du service a domicile

AEEH Allocation d’éducation de 'enfant handicapé

AFPA Association nationale pour la formation professionnelle des adultes

AGEFIPH Association de gestion du fonds pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées
AGGIR Autonomie gérontologique groupe IS0 ressources (grille d’évaluation)

AIS Acte infirmier de soins (toilette...)

ANAP Agence nationale d'appui a la performance des établissements de santé et médico-sociaux
ANCRAI Association nationale des centres régionaux pour lenfance et ladolescence inadaptées
ANDASS Association nationale des directeurs d'action sociale et de santé des conseils généraux
ANESM Agence nationale d’évaluation sociale et médico-sociale

ANR Agence nationale de la recherche

ANSP Agence nationale des services a la personne

APA Allocation personnalisée d’'autonomie

ARS Agence régionale de santé

ASG Assistant de soins en gérontologie

ASIP SANTE Agence des systémes d'information partagés de santé

ATIH Agence technique de l'information sur Uhospitalisation

AVS Auxiliaire de vie sociale

AVSI Auxiliaire de vie scolaire individuel

CAF Caisse d'allocations familiales

CAMSP Centre d'action médico-sociale précoce

CCAS Centre communal d'action sociale

CCMSA Caisse centrale de la Mutualité sociale agricole

CDAPH Commission des droits et de l'autonomie des personnes handicapées

CEPS Comité économique des produits de santé

CLIC Centre local d'information et de coordination gérontologique

CLIS Classe d’intégration scolaire

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique

CNAMTS Caisse nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés

CNAV Caisse nationale d'assurance vieillesse

CNDEDIMTS Commission nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de santé
COG Convention d'objectifs et de gestion

CPAM Caisse primaire d'assurance maladie

CPER Contrat de projets Etat-région

CPO Centre de préorientation

CPOM Contrat pluriannuel d’'objectifs et de moyens

CREAI Centre régional pour l'enfance et l'adolescence inadaptées

CROSMS Comité régional d’'organisation sociale et médico-sociale

CRSA Conférence régionale de santé et de lautonomie

DDTEFP Direction départementale du travail, de lemploi et de la formation professionnelle
DGAS Direction générale de 'action sociale (devenue DGCS)

DGCCRF Direction générale de la concurrence, de la consommation et de la répression des fraudes
DGCS Direction générale de la cohésion sociale

DGEFP Délégation générale a l'emploi et a la formation professionnelle

DGME Direction générale de la modernisation de 'Etat

DGS Direction générale de la santé

DGOS Direction générale de l'offre de soins

DIRECCTE Direction régionale des entreprises, de la concurrence et de la consommation, du travail et de l'emploi

DREES Direction de la recherche, des études, de l'évaluation et des statistiques
DRJSCS Direction régionale de la jeunesse, des sports et de la cohésion sociale
DSS Direction de la sécurité sociale

DUDE Dossier unique du demandeur d'emploi

EHPAD Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes

ESA Equipe spécialisée Alzheimer

ESAT Etablissement et service d’aide par le travail (anciennement CAT)

FAM Foyer d’accueil médicalisé
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FEPEM Fédération nationale des particuliers-employeurs

FHF Fédération hospitaliére de France

FINESS Fichier national des établissements sanitaires et sociaux

FIPHFP Fonds pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées dans la fonction publique
FNPEIS Fonds national de prévention d’éducation et d’information sanitaires

GEM Groupe d’entraide mutuelle (handicap psychique)

GEVA Guide d’évaluation des besoins de compensation de la personne handicapée

GIP Groupement d’intérét public (de la MDPH)

GRSP Groupement régional de santé publique

HAS Haute autorité de santé

HAPI Harmonisation et partage d'information (systéme d’information)

IDS Institut des données de santé

IEM Institut d’éducation motrice

IGAS Inspection générale des affaires sociales

IGF Inspection générale des finances

INPES Institut national de prévention et d’éducation pour la santé

IRESP Institut de recherche en santé publique

ITEP Institut thérapeutique, éducatif et pédagogique

MAIA Maison pour lautonomie et l'intégration des malades Alzheimer

MAS Maison d'accueil spécialisée

MDA Maison départementale de lautonomie

MDPH Maison départementale des personnes handicapées

MOBIQUAL Mobilisation pour la qualité des soins

MSA/CCMSA Mutualité sociale agricole/Caisse centrale de la Mutualité sociale agricole
OCDE Organisation de coopération et de développement économique

0GD Objectif global de dépenses

ONDAM Objectif national des dépenses d’assurance maladie

ONFRIH Observatoire national sur la formation, la recherche et 'innovation sur le handicap
OPCA Organisme paritaire collecteur agréé (formation professionnelle)

PAI Plan daide a linvestissement des établissements médico-sociaux

PASA Péle d'activités et de soins adaptés (en EHPAD)

PATHOS Outil d’évaluation des niveaux de soins nécessaires pour les personnes agées en établissement
PCH Prestation de compensation du handicap

PDITH Programme départemental d’insertion des travailleurs handicapés

PLFSS Projet de loi de financement de la sécurité sociale

PMSI Programme de médicalisation des systémes d’information

PPC Plan personnalisé de compensation

PPS Plan personnalisé de scolarisation

PRIAC Programme interdépartemental d'accompagnement des handicaps et de la perte d'autonomie
PRS Projet régional de santé

PSRS Plan stratégique régional de santé

REBECA Réalisation en routine des enquétes budgets exécutoires des établissements et services pour
personnes handicapées et des SSIAD pour personnes agées

RECORD Réseau de ressources coordonnées pour l'intégration professionnelle des personnes en situation
de handicap

RGPP Révision générale des politiques publiques

RQTH Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé

RSDAE Restriction substantielle et durable pour laccés a l'emploi

SAMETH Service d’appui au maintien dans lemploi des travailleurs handicapés

SAMSAH Service d'accompagnement médico-social pour personnes adultes handicapées
SAVS Service d'accompagnement a la vie sociale

SESSAD Service d’éducation spéciale et de soins a domicile

SIPAPH Systéme d’information partagé pour l'autonomie des personnes handicapées
SPASAD Service polyvalent d’aide et de soins a domicile

SROMS Schéma régional d’organisation médico-sociale

SSIAD Service de soins infirmiers a domicile

TED Troubles envahissants du développement

UNA Union nationale des soins et services a domicile

UHR Unité d’hébergement renforcée (en EHPAD)

UNCCAS Union nationale des centres communaux et intercommunaux d’action sociale
UPI Unité pédagogique d’intégration (dans les colléges et lycées)

USLD Unité de soins de longue durée

VPH Véhicule pour personne handicapée physique



La CNSA est un établissement public dont les missions sont les suivantes :

P Financer l'aide a lautonomie des personnes agées et des personnes handicapées :
contribution au financement de l'allocation personnalisée d’autonomie et de la prestation
de compensation du handicap, concours au fonctionnement des maisons départementales
des personnes handicapées, affectation des crédits destinés aux établissements et services
médico-sociaux.

b Garantir l'égalité de traitement sur tout le territoire, quel que soit l'age
ou le type de handicap, en veillant a une répartition équitable des ressources.

> Assurer une mission d’expertise, d'information et d'animation : échange d’informations,
mise en commun des bonnes pratiques entre les départements, soutien d’actions innovantes,
développement d'outils d’évaluation, appui aux agences régionales de santé dans
lidentification des priorités et ladaptation de loffre.

> Enfin, la CNSA a un role d’expertise et de recherche sur toutes les questions liées
a lacces a l'autonomie, quels que soient l'age et lorigine du handicap.

CNSA
66, avenue du Maine
C N SA 75682 Paris cedex 14

Tél.: 0153 9128 00

Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie www.cnsa.fr




